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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 iér 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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SAMORDNING

AVSNITT |

Samordning Inledning

Rapporten ar skriven av processgruppen Samordning, en av sju process- . )
grupper inom Modellprojektet. Hela arbetsgruppen har bestatt av en pro- .1 Oversikt

cessledare, en processgrupp och en referensgrupp. Deltagare har varit: Rapporten ”Samordning” beskriver bakgrund vad giller samordningsin-
satser, nuvarande situation i Sverige och resultat vid en internationell jim-

Processledare
Processledare fram till hsten 2107:

* Rita Ehrenfors, leg. arbetsterapeut péi samordning av vard och omsorg.
Rapporten Samordning inkluderar 4ven samhillsstéd efter de medicin-

torelse. I analysen gors jaimforelser med andra diagnosgrupper och exempel

Processgrupp
Rapporten har férdigstiillts av projektledare:
* Marie-Jeanette Bergvall, socionom

ska insatserna. Det innebir att samordning ses ur ett biopsykosocialt per-
spektiv och inte bara ett medicinsk.

Rapporten bygger pd workshops tillsammans med 6vriga processledare,
| samarbete med processledarna:

= Lars Jacobsson, leg. psykolog, specialist i neuropsykologi,
fil dr. rehabiliteringsmedicin, Sunderby sjukhus, Lulea
* Catherine Aaro Jonsson, leg. psykolog, specialist i neuropsykologi,
fil. dr. Barn och ungdomshabiliteringen, Ostersund
* Helene Lidstrém, leg. arbetsterapeut, universitetslektor, Link6pings
universitet, Campus Norrkdping
= Ingela Ljunggren Térblad, socionom, hjarnskadekoordinator,
Region Skane
» Christina Amundberg, socionom, uppdragstagare
* Mari Almgren, civilekonom, projektledare, verksam inom anhorigstod

litteraturgenomgangar, deltagande i seminarier och samtal med personer
med egen erfarenhet, nirstiende och sakkunniga. I denna rapport tas ocksa
upp samordning utifrin erfarenheter frin Modellprojektets 6vriga process-
omréden.

samt Caroline Mdrtensson, anhérig och Kerstin Séderberg, ombudsman
Hjarnkraft Goteborg och Vastra Gétaland

Projektets styrgrupp:

* Maria Lundqvist-Brémster, socionom, férbundsordférande Hjarnskade-
férbundet Hjarnkraft

= Marina Carlsson, férbundsordférande Personskadeforbundet RTP

= Jérgen Borg, senior professor i rehabiliteringsmedicinska universitets-
kliniken, Danderyds sjukhus AB

= Cecilia Boestad, férbundssekreterare Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft,

* Agneta Rénnqvist, kanslichef Personskadeférbundet RTP

Pagaende workshop.
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[.2 Forkortningar och definitioner av begrepp L ‘ ?A’AA\F/
Relationen mellan begreppen hjirnskada, forvirvad hjirnskada och trau- N "}&“JMQ)‘

matisk hjirnskada beskrivs i figuren till hoger. '\VA"’&\‘&'

Definitioner av begrepp

Forvirvad hjirnskada: Ofta beskrivs i Sverige hjirnskador som "forvir-
vade” om de upptrider forst efter tva drs alder. Allt oftare ser man nu is-
tillet aldersgrinsen "efter nyfoddhetsperioden” (Svensk Neuropediatrisk

Olika typer av hjarnskador och dess orsaker

férening, 2015). Forutom trauma kan forvirvad hjirnskada uppkomma

pa grund av sjukdomar som stroke, hjarntumor, hjérn- eller hjirnhinnein-
flammation, ett exempel ir fistingburen inflammation, TBE. En forvirvad
hjirnskada kan ocksa uppsta efter syrebrist som uppstir vid t.ex. drunk-

ningstillbud eller hjirtstillestand s.k. anoxisk skada. Den drabbar hela MED FO DD Fo RVA RVAD
hjirnan och leder till funktionsnedsittningar inom en rad omriden. Andra HJARNSKADA HJARNSKADA

anledningar kan vara forgiftningar, missbruk eller stralningsskador. sker UNDER fosterstadiet sker EFTER

Traumatisk hjirnskada: Orsakas av yttre vild eller kraftig ligesforindring, eller nyfaddhetsperioden nyfoddhetsperioden

oftast p.g.a. trafik- och fallolyckor. Ytterligare orsaker ér avsiktligt vald
(misshandel) eller oavsiktligt vild (sportutovande, t.ex. boll, puck, klubba
mot huvudet). TRAUMATISK HJARNSKADA

Traumatiska hjarnskador kan delas in i tvd typer, skador som uppstar HJARNSKADA AV ANDRA ORSAKER
efter kontakt med ytor eller féremél och skador som uppstir genom
acceleration eller hastighetsminskning, t.ex. vid fordonsolyckor. Aven
en kombination av dessa tvd skadetyper ér vanliga.

Hos unga, under 25 ar orsakas de flesta skadorna av trafikolyckor Hjarnskador som beror pa yttre Hjarnskador av andra orsaker, t.ex:

medan fallolyckor ér vanligast hos personer 6ver 65 ar. vild mot huvudet eller haftig

l3gesforindring vi ) Stroke

agesforandring vid t.ex: Hjamtumér
Littare och svirare hjarnskador: Beskrivningen av litt eller svéir hjirn- Fallolyckor Encefaliter (inflammation)
skada gors utifrin en bedémning av paverkan pi medvetandet vid skade- Trafikolyckor TBE (efter fastingbett)
platsen eller vid ankomst till sjukhuset. Denna bedémning gérs enligt en Misshandel Syrebrist
graderad skala, Glasgow Coma Scale eller RLS-85. Det har visat sig att Rapchek Forgiftning/missbruk

Stress

skadenivén ofta har ett svagt prognostiskt samband med den senare indi-

viduella utvecklingen. I Modellprojektets rapporter anvinds beteckningen
littare skador for den stora gruppen med hjirnskakningar samt de mildare
s k medelsvira skador som ofta inte ger synlig motorisk paverkan, diremot



ofta medfor besvir som hjirntrotthet, koncentrationsproblem, huvudvirk,
yrsel och ibland balansproblem. Beteckningen svirare skador relaterar till
barn och vuxna med pétaglig kognitiv och ofta motorisk funktionsnedsitt-
ning som leder till kvarstiende besvir. Tre manader anvinds som grins for
nir skallskaderelaterade besvir ska betecknas som kvarstiende.

Insatser som ska bidra till att en person med forvirvad
funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och férutsittningar, atervinner
och bibehaller bista mojliga funktionsférméga samt skapar goda villkor f6r
ett sjdlvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhallslivet (Socialstyrel-
sens termbank).

Insatser som ska bidra till att en person med medfodd 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).

Termen dr en lagstiftningsterm som innebir att det ar
funktionshinder som ger ritt till stod. I rapporten anvinds termen enligt
den lag som reglerar insatsen eller stddet som beskrivs. Funktionshinder
avser den begrinsning som en funktionsnedsittning innebdr f6r en person
i relation till omgivningen. Arten och graden av funktionshinder ger ritt
till olika typer av stod. Termen funktionshinder anvinds till exempel i LSS
och Socialtjanstlagen (Socialstyrelsens termbank).

Termen definieras som en nedsittning av fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsférmaga och dr den nuvarande dverens-
komna nationella termen. Vissa lagar har tillkommit innan funktionsned-
sittning infordes som term. Darfor har inte dessa lagar den nya korrekta
termen funktionsnedsittning. Vi anvinder termen personer med funk-
tionsnedsittning i rapporten nir vi inte refererar till lagstiftning.

Koordination av resurser och arbetsinsatser for att erhilla
hogre kvalitet och storre effektivitet (Socialstyrelsens termbank).

Gemensamt bedrivet arbete som giller en avgridnsad uppgift
(Socialstyrelsens termbank).

Overgripande gemensamt handlande pé organisatoriskt plan
for ett visst syfte (Socialstyrelsens termbank).

BPS, teori enligt vilken varje tillstind av ohilsa eller hilsa
beror pé biologiska, psykologiska och sociala férhallanden (Nationalency-
klopedin).

Sammanbhallen virdepisod, en serie av samordnade vérdinsatser,
inklusive patientinformation och patientundervisning, for att sikerstilla
adekvat utredning, diagnostik, behandling och rehabilitering utan dr6jsmal
(Nationalencyklopedin).

Forkortningar

Lagar
Hilso- och sjukvérdslagen
Lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade
Lag om vird av missbrukare i vissa fall
Lag med sirskilda bestimmelser om vérd av unga
Patientsikerhetslagen
Socialtjinstlagen

Huwvudmdn/organisationer

Arbetsformedlingen
Forsikringskassan

Inspektionen f6r vard och omsorg
Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd
Sverige kommuner och landsting

Diagnoser

Traumatisk hjirnskada, av engelska beteckningen Traumatic Brain
Injury. Orsakas av yttre vald eller kraftig ligesforindring.
Férvirvad hjirnskada, av engelskans Acqcuired Brain Injury — till
skillnad frin medfodd och progressiv hjirnskada. Hir ingar ocksa
bl.a. anoxiska skador, stroke och inflammationer.
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Owigz‘
Samordnad individuell plan.
Internationell klassifikation av funktionstillstind, funktions-
hinder och hilsa (Socialstyrelsen 2013). Baseras pa International
Classification of Functioning, Disability and Health, utgiven av
Virldshilsoorganisationen, WHO 2001.
International Classification of Diseases and Related Health
Problems — Tenth Revision (www.socialstyrelsen.se).

Rapporten fokuserar pa behovet av och tillgingen pa samordning av in-
satser efter traumatisk hjarnskada 6ver ett livslingt perspektiv — avseende
aktorer, tidpunkt och omfattning. Vi inkluderar personer i initialt skede
efter en traumatisk hjidrnskada och under resten av livsspannet, vuxna med
traumatisk/forvirvad hjirnskada sivil som barn som fétt sin skada efter
nyfoddhetsperioden.

En avgrinsning har gjorts i samrad med delprocessgruppen Stoédfunk-
tioner, som beskriver specifika stodfunktioner sasom Case management
(CM), hjirnskadekoordinator/vigledare, personligt ombud, god man och
torvaltare. Den beskriver den nuvarande situationen i Sverige men ger ock-
sa exempel pa det internationella kunskapsliget for omradet stodfunktio-
ner. Dir beskrivs specifika behov, kritiska skeden och hindelser under en
persons liv ddr det har varit viktigt att fa tillgéng till samordnande st6d-
funktioner. Utifran fallbeskrivningar och analyser beskrivs nationella, regi-
onala och internationella skillnader inom omrédet. I rapporten Stodfunk-
tioner beskrivs ocksa det samordningsansvar som tas av anhdriga och hur
de paverkas av detta. I rapporten "Stédfunktioner” ges forslag och rekom-
mendationer avseende funktioner for samordnat stod till den enskilde.

"Samordnad vard och omsorg”
Rapporten ”Samordning” har tagit sin utgangspunkt i den definition av
samordnad véird och omsorg som Myndigheten for vard och omsorgsana-

lys, Virdanalys, faststillde 2016.

"Ur patientens och brukarens perspektiv dr virden och omsorgen samordnad
ndr alla aktiviteter aktivt organiseras som en val fungerande helhet ur hens
perspektiv och dér hen ges mjlighet att, efter formdga och preferenser, delta
som en aktiv medskapare.”

Syftet med definitionen dr att forsoka ringa in vad begreppet innebér ur
ett patient- och brukarperspektiv. Utgingspunkt ar att sarskilt se till vad
det innebér ndr varden och omsorgen ér samordnad ur patientens och
brukarens perspektiv, det vill sdga samordning som kvalitetsdimension f6r
slutanvindaren. Men definitionen har dven konsekvenser for medborgare,
organisationer och véird- och omsorgssystemet som helhet. En samordnad
vard och omsorg kan i sin tur uppnas via en rad organisatoriska 16sningar,
alltifrin samverkan till samarbete. (Virdanalys 2016)

Rapporten ”Samordning” vill fors6ka beskriva komplexiteten av sam-
ordning f6r personer med behov av insatser frin mianga huvudmin och
aktorer under ling tid. Flertalet rapporter, som vi tagit del av under arbetet
och refererar till, beskriver behoven hos personer med komplexa behov,
men inte specifikt personer med traumatisk/forvirvad hjirnskada. Det sak-
nas rapporter som speciellt behandlar den mélgruppens situation.

”Livslang”

Langt ifran alla som far en traumatisk hjirnskada har kvarstiende funk-
tionsnedsdttningar eller konsekvenser resten av livet. Vi har valt begreppet
livsling for att sikerstilla tillgangen till samordningsinsatser f6r dem, vars
skador leder till kvarstaende funktionsnedsittningar 6ver tid. Var avsikt ar
att driva utvecklingen mot att det finns tillgéng till uppfoljning och riktade
insatser for personer med traumatisk hjirnskada si linge det finns kvarsta-
ende behov av vird, omsorg och/eller samhillsstod. Modellprojektets defi-
nition pa livslang ar:

“Det tidsspann i livet som individen med kvarstiende funktionsnedsitining till
foljd av en traumatisk hjarnskada har behov eller riskerar att dter fi behov av
vdrd-, omsorg- eller samhillsstod i nigon farm pa grund av tillstotande kompli-
kationer, forandringar i livet, forindringar av samballets stod och organisation

eller tillgang till nya behandlingsmetoder.”

11
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AVSNITT 2

Vuxna

Det finns inga exakta siffror pd hur manga som éarligen drabbas av TBI i
Sverige men svenska och internationella studier anger att incidensen av
dem som soker vird dr 100-300 per 100 000 invénare och ar. Det motsva-
rar 10 000-30 000 per ar beriknat pa Sveriges befolkning pa 10 miljoner
invinare 2017. Antalet som virdas pi sjukhus har ndstan halverats sedan
nya kliniska rutiner inférts under det senaste decenniet, som innebir att
inldggning f6r observation efter hjirnskakning till stor del ersatts med
utskrivning till hemmet efter datortomografisk unders6kning av huvudet
som visar normala férhallanden. I rapporten "Rehabilitering for personer
med traumatisk hjirnskada — landstingets rehabiliteringsinsatser” (Social-
styrelsen 2012) anges att dr 2011 vardades ca 10 400 personer i slutenvird
efter TBI. (Modellprojektet "Rehabilitering inom hilso- och sjukvird —

vuxna’

Barn och ungdomar

Internationella killor fran de senaste 15 dren rapporterar en variation av
280 till 1 373 fall per 100 000 barn. De ligsta siffrorna kommer frin sjuk-
husbaserade studier, medan de hogsta siffrorna kommer frin studier som
dven inkluderat barn som enbart s6kt kontakt med 6ppenvarden. Ca. 90 %
av de traumatiska hjirnskador som drabbar barn dr litta skador. Hjirna/
skalle dr den kroppsdel som oftast idr skadad hos barn som soker vérd pa
akutmottagningar. I genomsnitt dr 183 barn per 100 000 invanare arligen
inlagda pa sjukhus f6r hjdrnskakning och atta barn per 100 000 invanare
for annan skada inom skallen efter olyckshindelse, vilket bor handla om
mittlig eller svar traumatisk hjdrnskada. Hjirnskakning dr den nist vanli-
gaste anledningen till att barn behover sluten sjukhusvérd. (Den vanligaste

anledningen dr fraktur). For barn som ir inneliggande pa virdavdelningar
ar huvudet den kroppsdel som oftast r skadad. I statistiken 6ver akutmot-
tagningar skiljer man pa hjdrna/skalle och annan huvudskada, medan dessa
grupper inte sirskiljs for inneliggande patienter. (Modellprojektet —"Reha-
bilitering inom hilso- och sjukvird — barn”)

Konsekvenserna varierar beroende pé typ av skada, dess placering och svi-
righetsgrad. Hjirnskadans konsekvenser paverkas ocksa av dlder, akuta
sjukvardsinsatser och senare rehabilitering. Aven funktion fore skadan samt
egen och anhorigas formédga att hantera den nya livssituationen péaverkar.
Dessa aspekter fir 6kad betydelse ju lingre tid som gér efter skadetillfillet.
Aven om det finns gemensamma monster har varje person unika funk-
tionsnedsittningar. Det stiller stora krav pa utformningen av samhallets
stod.

Kognitiv funktionsnedsattning

Dessa storningar ér ofta dolda f6r omgivningen men kan vara starkt be-
grinsande for den enskilde. Hit hor sprikliga storningar, uppmarksam-
hets- och koncentrationsstorningar, olika minnes- och inlirningsstérning-
ar, storningar av vakenhet och initiativférméga, storningar i férméagan till
planering och brister i insikt och omdéme.

Effekter av kognitiva nedsittningar ir t.ex. begrinsad férméga att:
Fokusera och folja en instruktion f6r hur nagot ska utforas.
Forsta tidsbegrepp och veta hur ling tid det tar att gora saker.
Komma ihig vad som planerats.
Hitta till en plats eller veta var nigot ligger.
Organisera sina saker eller en aktivitet.
Losa plotsliga problem och fatta beslut om vad som bér goras och hur.
Halla igéng ett samtal, folja med i en film eller komma ihag vad man
just héller pd med.
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Hjarntrotthet
Hjirntrotthet dr ett av de vanligaste problemen, oavsett skadans omfatt-

ning. Trottheten eller utmattningen beskrivs som att den uppkommer
“onormalt hastigt” vid kognitiv anstringning och leder till svarigheter att
hantera vanligtvis enkla uppgifter. Ofta kvarstir besviren under ling tid
och péverkar sivil arbetsférméiga som vardagsliv.

Flerfunktionsnedsattning

Forvirvade hjirnskador kan ofta resultera i bide kognitiva och fysiska
tunktionsnedsittningar som medfor en stor livstérindring bade for den
som skadas och dennes nirstiende. Det skapar behov av frekventa vird och
myndighetskontakter f6r olika typer av stod i vardagen, sisom hemtjinst,
LSS-insatser, firdtjinst, bostadsanpassning, hjilpmedel etc.

Beteendestdrning

Problem med kinsloliv, beteende och personlighet efter en hjirnskada har
flera anledningar. Trotthet till f6ljd av kognitiv eller fysisk 6verbelastning
sanker formégan till impulskontroll. Kinslomissiga svirigheter med att
tvingas acceptera en ny identitet med minskade férmagor och méjligheter
kan ta sig olika uttryck. Beteendef6rindringar kan éven bero pé att struk-
turer som direkt paverkar den sociala funktionen har skadats t.ex. snabb
torstaelse av sociala sammanhang eller reglering av sociala beteenden. Det

SAMORDNING

kompliceras ytterligare nir personen med hjirnskada har en bristande in-
sikt i sina svarigheter, dd det blir svirt att tillgodogora sig rehabilitering.

Motoriska funktionsnedsattningar

Motoriska svarigheter dr vanligt och kan vara variera mycket. De kan t.ex.
visa sig som svaghet i en sida, ging- och balanssvérigheter, spasticitet samt
nedsatt styrka. Svarigheterna kan ibland paverkas av kognitiva funktions-
nedsittningar och medfor ofta ocksé nedsatt fysisk uthallighet samt smirt-
problematik.

Latt TBI

Vid litt TBI, ofta bendmnd hjirnskakning, finns risk att man missar all-
varet i samband med olyckstillfillet och inte s6ker vird. Det blir en kort
period av forvirring och/eller desorientering och ibland dven medvetslos-
heten en kort stund — kortare dn 30 minuter. Resultat av magnetkameraré-
ntgen (MR) eller datortomografi (DT) ir ofta normalt. Kognitiva problem
som huvudvirk, svirt att tinka, minnesproblem, nedsatt uppmirksamhet
och humoérsvingningar dr vanliga. Omkring 15 % har kvarstiende problem
minst ett r efter skadan. Aven om man anvinder begreppet "Litt trau-
matisk hjdrnskada” kan konsekvenserna vara férédande f6r skolgang, jobb,
socialt liv, sport och relationer. Efter en litt TBI 4r hjdrnan extra kiinslig
under manader efterdt och en ny hjirnskada kan uppsta efter ringa vald.

TBI hos barn

Barn péverkas pa ett annat sitt dn vuxna av en traumatisk hjirnskada. Bar-
nets hjirna fungerar annorlunda och dr under utveckling. En kvarstiende
funktionsnedsittning kommer t.ex. att drabba senare utvecklingssteg och
uppligget i rehabiliteringen méste anpassas till barnets utvecklingsniva.
Rehabilitering av barn och vuxna har dirfér delvis olika kompetensbehov.
Kvarstiende funktionsnedsittning, fysisk och psykisk, kommer att paverka
barnets fortsatta utveckling. Frimsta fokus for langsiktig rehabilitering bor
ddrfor vara att stodja utvecklingen och underlitta 6vergingar, exempelvis
nya stadier i skolan, med nya krav och nya méinniskor som behover kun-
skap om barnets specifika forutsittningar. (Modellprojektet — "Rehabilite-
ring inom hilso- och sjukvird — barn”)
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TBI hos aldre

Socialstyrelsens rapport "Rehabilitering for traumatisk hjirnskada — lands-
tingets rehabiliteringsinsatser” 2012 visade att det finns en aldersdiskri-
minering i omhéndertagandet och moéjligheter att fa tillging till adekvat
vird — och omsorg. Vissa rehabiliteringsinsatser upphérde vid 65 ér, da den
enskilde inte lingre fick tillging till rehabilitering utan hdnvisades till geri-
atrisk vard.

Dagens sjukvird dr organiserad i virdkedjor, vilket i praktiken innebdr att
insatser foljer pa varandra och ndr man har skrivits ut har ansvaret 6ver-
torts till en ny instans med mindre kompetens inom hjirnskadeverksam-
het. Det finns bara en riktning i kedjan. For den enskilde innebir det att
"man redan har fitt sin rehab” och dirfér inte prioriteras om tillstindet
torandras. Exempelvis om den enskilde forbittras och har méjligheten att
ta till sig nya insatser eller att tillgodogora sig ytterligare rehabilitering.

Alternativt om tillstdndet forsimras och den enskilde har behov av stod for

att kompensera for detta.

"Vardkedja” inte tillracklig

Rehabilitering efter TBI f6ljer den idé eller modell som har varit domine-
rande under en lingre tid, omhindertagande i en strukturerad "virdkedja”.
Det finns dock flera exempel pa att denna modell har brister. Omhinder-
tagandet dr i manga fall splittrat och flera individer fir inte den rehabilite-
ring som de skulle behéva. Underforstitt i virdkedjemodellen ir att varje
link ska slutforas och direfter leda till nista link i kedjan. Modellen har
stor relevans i det akuta och tidiga skedet men blir mer problematisk i det
senare skedet. Problem uppstér nér nista link saknas eller har otillrickliga
resurser och/eller kompetens. Patienten riskerar vidare att uppfattas som
ett objekt i denna modell som ocksi kan medfora svarigheter att utveck-
la den teammissiga organiseringen och motverkar tanken om delaktighet
och patientcentrerad vird.

SAMORDNING

Modellen kan ocksa vara svir att forena med insatser ndr den enskilde
ska stodjas till ett alltmer sjilvstiandigt liv, dvs. nir rehabilitering och del-
aktighet dr i fokus. Med begreppet behandling forstis en som ger och en
som tar emot. Rehabilitering avses leda till att den som tar emot, successivt
ska atererovra kontrollen 6ver sitt liv och dirmed gora den som ger ono-
dig. I en nivastrukturerad organisation finns risk att patienten och dennes
nirstiende inte kan eller vet nir de har mandat att vara delaktiga i vard/re-
habilitering. (Modellprojektet — "Rehabilitering inom hilso- och sjukvérd
—vuxna”

Idag anvinds begrepp som ligsta effektiva omhindertagandenivi
(LEON) inom sjukvirden — vilket innebir att en patient ska overforas till
ndsta vardniva si snart som mojligt. Omvirdnadsbehov ses som en kom-
munal angelidgenhet, och ir inte avgérande {6r att avvakta dverforingen till
nista nivi. Men i den brukarundersékning som genomf6rdes av Hjarnkraft

L

Om kedjemodellen ska fungera for rehabilitering efter traumatisk hjarnskada behéver
den ena lanken i kedjan ha lampliga resurser som tar vid nér den féregaende avslutas.
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och RTP 2012, framkommer att personer med forvirvade hjirnskador inte
far tillgang till kompetens och specialister i enheter lingre ner i virdked-
jan. Langre ner i vardkedjan blir ocksa hilso- och sjukvéirdsinsatserna mer
insatser fran enstaka professioner dn samordnade dtgirder i team som £6l-
jer program.

Den struktur som legat till grund fér modellen vardkedjor bygger pa ett
medicinskt synsitt som utgér frin att behandling leder till bot eller att per-
sonen fir anpassa sig till sina nya forutsittningar. Kommuner bygger oftast
sin verksamhet pa ett socialt synsitt, som innebdr att bara omgivningen ér
tillrickligt anpassad och stédjande finns inget funktionshinder dven om

en person har en diagnos. I WHO:s klassifikation for funktionstillstand,
funktionshinder och hilsa (ICF), finns en tankemodell for dagens syn pa
tunktionshinder. Denna tankemodell bygger pa dagens mer salutogena
synsitt, och beskriver inte ett linjirt samband. Funktionshindret dr inte en-
bart kopplat till individen eller samhillet, utan beskrivs som interaktionen

Halsobetingelse
(st6rning/sjukdom)

Kroppsfunktion och

anatomisk struktur Aktivitet Delaktighet

Omgivningsfaktorer Personliga faktorer

Tolkning av interaktionen mellan komponenterna i ICF (Socialstyrelsen).

ICF har bl.a. som mal att erbjuda ett samlat och
standardiserat sprak, samt en struktur for att
beskriva hdlsa och hdlsorelaterade tillstand.

mellan hilsotillstindet och den personliga kontexten. Interaktionerna dr
inte enkelriktade och det dr inte mojligt att forutsiga som ett-ett samband.
Det siitter vird-, omsorg- och samhillsstdd i nytt perspektiv. Modeller f6r
livslang, individanpassad rehabilitering, stéd och service f6r personer med
traumatisk hjirnskada méste bygga pa ett biopsykosocialt synsitt, se ICF:s
begreppsmodell s.18.

ICF - ett gemensamt sprak

Under 1980-talet utvecklades system for att kategorisera konsekvenser av
skada/sjukdom. ICF, har bl.a. som mal att erbjuda ett samlat och standar-
diserat sprak, samt en struktur for att beskriva hilsa och hilsorelaterade
tillstand. Till kroppsfunktioner och kroppsstruktur hor fysiologiska och
psykologiska funktioner, t.ex. rérelsenedsittning, minnesstorning, nedsatt
njurfunktion. Aktivitet innefattar en persons genomférande av en hand-
ling, t.ex. att kommunicera, forflytta sig, lirande. Delaktighet avser en per-
sons engagemang, t.ex. vara med i foreningsliv, ta hand om barn, fritidsliv,
arbete. Omgivningsfaktorer innefattar den fysiska och sociala, samt attityd-
missiga omgivningen. De personliga faktorerna dr kon, alder, utbildning,
dvs. sadant som bildar bakgrund till personens livsménster.

Fordelar med ICF

Ovanstiende komponenter kan uttryckas i sdvil positiva som negativa ter-
mer. I den mer komplexa situationen efter de tidiga medicinska insatserna
och sirskilt efter utskrivning frin sjukhus, dr det mer giltigt att anvinda sig
av begreppen i ICF som beskriver konsekvenser av skadan, jimfort med att
anvinda diagnoskoder som klassificerar sjukdom och skada, ICD10. Be-
greppsmodellen enligt ICF kan anvindas i ett rehabiliteringsperspektiv for
beskrivning av behov 6ver tid, bl.a. kan det bidra till ett gemensamt per-
spektiv och utveckla samverkan mellan olika rehabiliteringsaktérer. Mo-
dellprojektet - "Rehabilitering inom hilso- och sjukvird — vuxna”)
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Langtidsuppféljning har visat att sambandet mellan initial skadegrad, mitt
med GCS och RLS 85, och funktionsnedsittning kan variera och minskar
oftast nir det gitt en lingre tid efter skada (Jacobsson et al. 2009, Wood
and Rutterford 2006). Dessutom ir kategoriseringen litt, medelsvar och
svér hjdrnskada svara att hantera ur ett personligt perspektiv. Det dr en sta-
tisk kategorisering som f6ljer individen resten av livet, som inte ger under-
lag for att beskriva de langsiktiga individuella konsekvenserna av skadan.

"individens forutsdttningar att vara delaktig
x behovet av insatser x antal aktérer”

En hjirnskada innebir att hjirnans celler f6rstors. Konsekvenserna f6r den
drabbade kan vara omfattande och péverka flera funktionstérmagor efter-
som hjdrnan styr alla médnniskans funktioner. De kan innebira att aktivi-
teter som tidigare var sjilvklara nu blir svéira att utfora f6r den skadade.
Dirfor begrinsas méjligheten till aktivitet och delaktighet. Det kan bland
annat leda till svirigheter for klienten i moten och i mellanmainskliga rela-
tioner. Med hinsyn tagen till de funktionsnedsittningar som ofta dr kon-
sekvensen av forvirvad hjirnskada har personer med TBI i ménga fall svért
att halla ihop sin egen samordning. (Strandberg 2018)

Det dr myndigheternas ansvar, inte brukarnas eller anhérigas ansvar, att
skapa modeller dir de olika insatserna harmonierar med varandra.

Rapport: Fran medel till mal 2017

I rapporten "Fran medel till mal” 2017, beskriver Myndigheten for vard
och omsorgsanalys, Vardanalys, samordnad vird och omsorg som ett mél
tor patienter och brukare som kan foljas upp och utvirderas. Samordning
ar ett vanligt begrepp som kan ha olika innebérd.

Med den ansatsen forstis
samordning frimst som olika organisationers eller professioners gemen-
samma processer eller arbetssitt.

(nummer 1 i figuren nedan). Enligt

denna definition dr virden och omsorgen samordnad nir alla aktiviteter
ingér i en vil fungerande helhet kring individen, samtidigt som individen

Fran "Medel till mal"2017:9. Myndigheten fér vard och omsorgsanalys.
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ges mojlighet att vara medskapande i aktiviteterna utifran f6rméiga och
preferenser. Det kan t.ex. handla om att den enskilde inte behover upprepa
information i onédan och att hen kédnner sig trygg och upplever att virden
och omsorgen ser till hela hens behov. Med det perspektivet dr det mojligt
att analysera vilka samordningsmedel som kan frimja en samordnad vard
och omsorg ur ett patient- och brukarperspektiv och vilka effekter detta far
pa individers hilsa och livsforing.

Samordningsmedlen bestér i sin tur av olika tillvigagangssitt som ror
organisation och styrning (nummer 2 i figuren pé féregiende sida). Sam-
ordnad vard och omsorg dr dock endast ett av flera kvalitetsmil inom vard
och omsorg. En 6kad samordning bor dirfor vigas mot vikten av att infria
dven andra kvalitetsaspekter, som tillginglighet och patientsikerhet, liksom
kostnaden for detta (nummer 3 i figuren pa foregiende sida).

Sju samordningsmedel

I rapporten definieras sju typer
av medel for att uppné en sam-
ordnad vird och omsorg ur ett
patient- och brukarperspektiv:

Normativ samordning
utifrin individens per- Incliviclans

parg.paklw

spektiv tar fasta pd om in-
itiativet syftar till att skapa
en gemensam virdegrund
och kultur med individens
behov som utgéngspunkt.
Tjinstesamordning hand-

lar om att patienten eller
Ramverk dver olika typer av samordningsmedel.

. Fran "Medel till mal"2017:9. Myndigheten fér vard
OCh Omsorg81nsatserna som och omsorgsanaws'

brukaren ska uppleva vard-

en sammanhillen tjdnst.

SAMORDNING

Professionell samordning tar fasta pé i vilken utstridckning som olika
professioner samordnar insatserna.

Administrativ samordning handlar om hur administrativa system
och andra stédfunktioner dr samordnade.
Organisationssamordning ser till hur formaliserat forhillandet ar
mellan de verksamheter som samverkar. Har skiljs p4 om verksamhe-
terna gitt samman till en organisation eller om samordningen bygger
pa avtal.

Finansiell samordning tar fasta pa hur ersittningen paverkar férut-
sittningar for samordning.

Systemsamordning handlar om hur 6vergripande policys och regler
skapar forutsittningar for samordning. (Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys 2017)

2.7 Motiv for Samverkan

Samordning beskrivs som koordination av resurser och arbetsinsatser f6r
att erhalla hogre kvalitet och storre effektivitet och samverkan som ett
overgripande gemensamt handlande pa organisatoriskt plan for ett visst
syfte (Socialstyrelsens termbank). Det finns tunga motiv f6r grinséverskri-
dande samverkan:

Det etiska motivet — samverkan kan férhindra att brukare faller mellan
stolarna. Ur den enskildes och de anhérigas perspektiv kan samverkan for-
hindra att hen faller mellan stolarna och slipper 16pa det s k socialpolitis-
ka gatloppet mellan olika virdaktérer for att sjilv séka och kombinera de
insatser som behovs.

Verksamhetsmotivet — ingen enskild aktr har mandat, mojlighet eller re-
surser att ensam 16sa brukarens problem. Det dr ofta uppenbart f6r yrkes-
utévare som arbetar direkt med brukaren och ser att den egna kompeten-
sen behover kompletteras.

Effektivitetsmotivet — med samverkan kan uppgiften 16sas mer kostnads-
effektivt. En framgangsrik samverkan leder till sivil béttre re/habiliterings-
resultat som ligre samhillskostnader. Det blir bade bittre och billigare.
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— samverkan kan bredda och férdjupa kunskapen om
fungerande re/habilitering, dess forutsittningar och problem genom att
yrkesutévare med olika specialistkompetens, perspektiv och erfarenheter
gemensamt bidrar till att utforma bra re/habiliteringsprocesser for enskilda
brukare.

Samverkan innebir inte att alla gér samma sak utan att man gor sin
egen sak i ett stérre ssmmanhang. En fungerande samverkan forstirker
specialistkompetensen samtidigt som den integrerar den i en stérre helhet.

(Socialstyrelsen 2008).

I'T Vardanalys rapport "Frin medel till mal” 2017 ges en beskrivning av
grunderna for behovet av samordnad vird och omsorg. God samordning
karaktiriseras av att alla vird- och omsorgsaktiviteter ingar i en vil fung-
erande helhet kring individen. Individens behov avgér i sin tur vilka kom-
petenser som behovs och vilka personer som bor involveras for att méta
samordningsbehoven. Nir nédvindiga kompetenser finns samlade hos en
person finns inget behov av samordning. Samordningsbehovet uppstér nir
flera personers kompetenser behovs for att mota patientens eller brukarens
behov.

Komplexiteten i samordningen 6kar ju fler personer och aktorer som
ir involverade. Den 6kar ocksi ju lingre dessa verksamheter ér ifran var-
andra organisatoriskt. Det dr mindre komplext att samordna insatser inom
en virdenhet in mellan tre olika enheter som tillhor olika huvudmin. Hur
vi viljer att organisera och reglera virden och omsorgen i olika enheter,
organisationer eller huvudmin paverkar alltsd hur komplex samordningen
blir. Har beskrivs fem 6vergripande nivéer dir samordningens komplexitet
tydligt 6kar pé varje niva:

Samordning mellan olika personer och professioner
Samordning mellan olika enheter

Samordning mellan olika organisationer
Samordning mellan olika dominer

Samordning mellan olika huvudmin

Figurerna illustreras hur komplexiteten i samordningen 6kar pd de olika
nivierna. Det dr virt att notera att samordningsutmaningarna pa niva 1
(mellan individer pi samma enhet) kvarstir dven pa niva 5 (olika huvud-
min). Det som hidnder nir man behover samordna virden och omsorgen
pd hogre nivéer dr att utmaningarna blir dnnu fler.

Niva [: Olika personer och professioner

Fran "Medel till mal"” 2017:9. Myndigheten fér vard och omsorgsanalys.

Redan nir insatser ges av flera personer inom en enhet behéver de sam-
ordnas. Det kriver en tydlig och heltickande ansvarsfordelning och att
kommunikationen mellan medarbetarna pa enheten fungerar pa ett bra
sitt. Annars 6kar risken for att information om patienten eller brukaren
inte finns tillginglig pa ett indamalsenligt sitt och i ritt tid f6r den som
behover den.

Samordningsutmaningar mellan individer inom en enhet kan ock-
sd uppsta ndr rutinerna f6r dokumentation och informationsoverféring
ar oklara eller till £6ljd av att de inte {6ljs. Ett annat exempel dr nir olika
medarbetare pa en enhet méter patienten vid olika besok eller vid olika
tider pa dygnet. Bland annat kan anvindning av inhyrd personal f6rsvara
samordningen.
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Ytterligare en utmaning som kan uppsté dr nér individens behov av
olika kompetenser dven dr samlade hos olika professioner. Redan under ut-
bildningen inleds en slags kompetensmissig uppdelning mellan olika pro-
fessioner inom varden och omsorgen som kan bidra till att det inte alltid
finns samsyn kring patienten eller brukaren.

Niva 2: Olika enheter

Fran "Medel till mal” 2017:9. Myndigheten fér vard och omsorgsanalys.

Sa snart individens behov beh6ver métas av personal vid olika enheter okar
komplexiteten i att samordna insatserna ur patientens eller brukarens pers-
pektiv. Exempelvis har olika enheter pa ett sjukhus eller ett storre sarskilt
boende ofta separata scheman och olika chefer. Det innebir bl.a. att sche-
maldggningen behéver koordineras och att eventuella skillnader i priorite-
ringar mellan olika chefer behover hanteras.

Flera faktorer bidrar till komplexiteten. Exempelvis har olika
organisationer inom vard och omsorg ofta skilda | T-system
for dokumentation, tidsbokning och schemaldggning, vilket
férsvarar informationséverféring och samordning.

Niva 3: Organisationer

Fran "Medel till mal" 2017:9. Myndigheten fér vard och omsorgsanalys.

Om patientens eller brukarens behov behéver métas av individer vid olika
organisationer blir samordningen dn mer komplex. Med organisationer
avses exempelvis olika sjukhus, enskilda specialistvirdsmottagningar och
vardcentraler. Flera faktorer bidrar till komplexiteten. Exempelvis har olika
organisationer inom vérd och omsorg ofta skilda I'T-system f6r dokumen-
tation, tidsbokning och schemaliggning, vilket férsvirar informations-
overforing och samordning. Nir organisationerna dr separata ekonomiska
verksamheter kan det ocksa vara svirt att komma 6verens om hur arbets-
insatserna ska fordelas i forhallande till den ekonomiska ersittning som
respektive organisation erhaller. Olika organisationskultur och lednings-
system kan ocksa bidra till en 6kad svarighet att na en samordnad vard och
omsorg.

Landstingens kop av verksamhet frin privata foretag, féreningar och
stiftelser har okat under senare tid, bl.a. till f6ljd av inférandet av lagen
om valfrihetssystem, LOV. Detta kan 6ka behovet av samordning, dels om
det blir fler aktérer inblandade, dels om privata och offentliga aktorer som
beho6ver samverka kring en patient eller brukare anvinder olika I'T-system

eller liknande.
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Niva 4: Olika domaner

Fran "Medel till mal” 2017:9. Myndigheten fér vard och omsorgsanalys.

En fjirde nivd av komplexitet nds om individens behov behover métas av
organisationer som dr verksamma inom olika "doméner”. Med dominer
avses exempelvis olika virdomraden som psykiatrisk vard, tandvéird och
somatisk vird. Ur ett kommunalt perspektiv avses olika insatser och verk-
samheter som st6d till personer med funktionsnedsittning, dldreomsorg,
stod till unga, barn och familjer samt socialt och ekonomiskt st6d.

Dominerna kinnetecknas ocksa av att det finns en gemensam pro-
fessionskultur inom dominen och att de som verkar inom en domin ofta
har en gemensam akademisk eller professionell bakgrund. En aspekt som
bidrar till att komplexiteten 6kar pa denna niva dr att det mellan olika
dominer kan saknas konsensus om hur den samlade virden eller omsor-
gen av patienten eller brukaren ska ga till. De individer inom respektive
organisation som ska utfora insatserna ir dessutom vanligtvis mer vana att
samarbeta med andra personer inom samma doman. Samordningen mellan
dominer kan dven forsviras av att de till viss del regleras av olika lagstift-
ning och regelverk.

Niva 5: Olika huvudman

Fran "Medel till mal" 2017:9. Myndigheten f6r vard och omsorgsanalys.

Samordningen blir som mest komplex nir flera huvudmain ér involverade.
Det beror bland annat pi att kommunernas och landstingens/regionernas
verksamheter till stor del lyder under olika lagstiftningar, vilket bl.a. for-
svarar informationséverféring. Kommuner och landsting har ocksa olika
politiska ledningar och separata skatter och avgifter finansierar respektive
verksamhet. Samordningen av insatser forsviras om det saknas 6verens-
kommelser och avtal mellan parterna. P vissa omriden kan dven ansvars-
térdelningen mellan kommuner och landsting vara otydlig, vilket gor
samordningen av insatser innu mer komplex. (Myndigheten for vird- och
omsorgsanalys)
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Rapporten ”Samordning” fokuserar pa personer med kvarstiende funk-
tionsnedsittning till f6ljd av en traumatisk hjirnskada. Och mer avgrinsat
pa de som har kontinuerliga behov eller riskerar att dterfd behov av vérd-,
omsorg- eller samhillsstod i ndgon form pa grund av tillstétande kompli-
kationer, forindringar i livet, f6rindringar av samhillets st6d och organisa-
tion eller tillging till nya behandlingsmetoder. Denna grupp har behov av
insatser utan avslut och dessutom insatser fran flera aktorer samtidigt eller
olika insatser vid tillfillen som inte med automatik f6ljer pa varandra. Det
stiller stora krav pa samordning.

Personer med konsekvenser av TBI finns inte specifikt med i under-
laget for Vardanalys arbete. Men vi ser att de utmaningar som tas upp vil
motsvarar situationen for personer med TBI. Personer med flerériga, ibland
livslanga konsekvenser moter ett stort antal aktérer inom vird och omsorg,
men dven i verksamheter kopplade till aterging till skola eller arbete.

Konsekvenserna av TBI ir relativt okiinda hos minga av de aktorer
som en person som TBI méter, exempelvis inom skolan, Forsikringskassan
och Arbetstérmedlingen.

Rapporten "Framtidens styrning och organisering - Systemutmaningar for
att realisera digitaliseringens potential i vird och omsorg” (LHC 2016) ut-
gér ifrdn tva grundliggande dimensioner.

Den férsta dr om patienten har ett tillstind som i hog utstrickning
kan botas, eller om det ir ett tillstind som ir kroniskt och behover hante-
ras 6ver ling tid eller livslangt.

Den andra dimensionen dr om det r6r sig om nagot som kan hanteras
inom en specialitet, eller om flera enheter, kliniker eller funktioner maste
involveras.

Ramverket synliggor fyra olika typer av patientbehov, som kriver olika
insatser och olika grad av samarbete mellan vard- och omsorgsutforare. Sa-
vil ersittningsmodeller, I T-system, samverkansformer och roller for de in-

blandade professionerna behover utformas olika fér var och en av grupperna.

Ramverk som utgar fran patientens tillstand och behov (LHC 2016).

utgors av patienter med en dkomma som kan botas och kan han-
teras inom en enhet. Det rér sig om "enkla” patienter, utan komplikationer.
Efter behandling och uppf6ljning ir patienten "klar”, och inga fler vard-
kontakter behovs tills ndsta behov uppstar. Hir passar dagens virdorgani-
sation med uppdelning i virdnivéer och diagnosomriden bra. Samverkan
ir inte en stor friga, eftersom patienten skéts inom en enhet.
Denna grupp gynnas av en littillginglig primirvard samt en hogeftektiv
specialiserad vérd, precis som den ser ut i dag. Hir befinner sig majoriteten
av befolkningen nir de kommer i kontakt med véirden. Aspekter som till-
ginglighet och valfrihet blir viktiga.

bestar av patienter med en komplex dkomma som kan botas. Hir
behovs insatser fran flera olika virdenheter och specialiteter. For att mins-
ka vintetider och underlitta navigeringen genom varden for patienten har
man arbetat med virdfléden och vérdprocesser. Samverkan och 6vergingar
mellan pa varandra foljande vardinsatser och ett snabbt fléde blir en hu-

vudfriga. Milet dr en avslutad och lyckad behandling.

3



32

Denna grupp gynnas av ett fokus pa fléden och god samverkan mellan
enheter och grupper. Sjukhusen hamnar i fokus och frigor som flédesbase-
rad vérd och arbetsdelning mellan olika professioner blir viktiga.

ir en vixande patientgrupp - kroniker. Har har behandling-
en inte ett slut, utan dr en livslang process. Malet dr inte att bota, utan att

undvika en férsimring i livskvaliteten eller ett lige som kriver sjukhusvard.

Dagens insatsinriktade styrning passar illa f6r den hir gruppen. Hir blir
andra fragor viktigare, som férebyggande atgirder, livsstil och kontinuitet.
Gruppen gynnas av forebyggande arbete som komplement till behandling.
Viktiga faktorer blir kontinuitet, ett fokus pd hilsa och monitorering av ett
kroniskt tillstind, helst utanfor sjukhuset. Patientens roll i sin egen vard
blir central.

ir den svaraste patientgruppen, multisjuka med flera allvarliga
dkommor samtidigt. Det handlar ofta om gamla och skéra personer. Ofta
paverkar de olika akommorna méjligheten att behandla och kombinatio-
nen av livssituation och sjukdomstillstand gor att det finns stora behov av
individuella 16sningar. Det dr ocksa problematiskt att anvinda standardise-
rade virdprogram eller att tala om episoder. Gruppen ir relativt liten (ca
3 %) men mycket resurskrivande (50 % av virdkostnaderna).

Gruppen gynnas av individanpassade 16sningar, personliga kontakter,
en balanserad syn pa vad som ska atgirdas, och ett 6kande fokus pa om-
sorg. Hir ligger en stor del av virdens kostnader idag, men varden ér illa
rustad for att hantera denna svéra grupp som gynnas av kontinuitet, team-
arbete och nitverksorienterad sjukvird.

Savdl ersdttningsmodeller, IT-system, samverkans-
former och roller fér de inblandade professionerna
behdver utformas olika for var och en av grupperna.

Ekonomistyrning i ett heterogent system
Idag liggs mycket fokus pd den férsta gruppen. Den sista gruppen ir
komplex, och det pagar f6rs6k med stodpersoner som kan ha ett helhets-
grepp kring savil vird och omsorg, och koordinera behovet av virdinsatser.
Olikheterna mellan patientgrupperna gor att det blir orimligt att gora en
vardovergripande standard pé flera viktiga omraden. Vi kan inte styra, or-
ganisera eller ersitta pa samma sitt for alla. Miélen ér olika, méjligheterna
att behandla ir olika.

Viarden behover en styrning som gor det mojligt att anpassa aktiviteter
till det som patienten behover. Det dr alltsd inte "en” ersittningsmodell som
behovs; olika principer dr limpliga for olika delar av virden.

Idag liggs mycket fokus pd den férsta gruppen, enkla
patienter med relativt enkla akommor. Ersittning for specifika vardtillfal-
len sisom besok kan vara limpligt for att frimja tillgidnglighet till "snabb
och enkel” vérd f6r just denna grupp.

Pa sistone har ocksa mycket styrningsutveckling fo-
kuserat pa den andra gruppen, mer komplicerade patienter som behover en
smidigare vig genom virdens processer.

For patientgrupper som inte har sidana linjira, rela-
tivt latt avgrinsade och enkelt definierbara virdbehov behovs dock andra
ersattningslosningar. For den tredje gruppen, kroniker, ar virdbehoven inte
avgrinsbara i tiden

Den sista gruppen som bestér av svart sjuka ofta dld-
re patienter med komplexa vird- och omsorgsbehov behover kontinuerliga
insatser frin en mingd olika virdgivare, och resursbehoven varierar stort
mellan olika individer. Har pagar fors6k med stodinstanser som kan ha ett
helhetsgrepp kring savil vard och omsorg, och koordinera behovet av in-
satser. Det kan vara en vardcentral med ansvarig huslikare, eller kanske en
virdcoach.
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En samordnande aktor

En mojlig vig kan vara att ge den samordnande aktoren dven ekonomis-
ka befogenheter i form en budget per patient med komplexa vardbehov.
Samordningsaktéren blir dd alltsd ansvarig f6r inképet av vard och omsorg
tor individens rakning. Denne aktor saknar incitament att optimera nigon
enskild vardgivares ekonomi och kan anligga ett 6vergripande perspektiv
pa den enskildes vard- och omsorgsbehov. En principiellt liknande 16sning
pa hogre aggregeringsniva vore att kommun och landsting i samverkan ger
ett uppdrag till ett konsortium av vird- och omsorgsgivare att ta hand om
de samlade behoven hos den dldre befolkningen inom ett visst geografiskt
omrade.

Med en sidan bredare ersittning/anslag ges storre mojligheter till oli-
ka typer av innovationer i arbetssitt och samverkan, exempelvis baserade
pa nya typer av I'T-stod. Viktigt att komma ihag dr att oavsett vilka ersitt-
ningsmodeller som 6vervigs, si dr det ur innovationshinseende generellt
bittre med mer utrymme for flexibilitet i utférandet av varden, snarare dn
specifika incitament kring vad som ska goras eller uppnis! Det giller oav-
sett vilken patientgrupp som avses. (Institutet for framtidsstudier/Leading

Health Care 2016)

SAMORDNING

Reflektioner

Kronisk sjukdom definieras som ”Sjukdomstillstind med ett eller flera av
foljande kinnetecken: de dr permanenta, ger kvarstdende handikapp, or-
sakas av irreversibla sjukliga férindringar, kriver speciell rehabiliterings-
behandling eller kan f6rvintas fordra lang tids observation och vard” (KI
meSH).

I Regeringens nationella strategi for att forebygga och behandla kro-
niska sjukdomar anges att det saknas en vedertagen definition av kronisk
sjukdom. I strategin avses "sadana sjukdomar som en person har under
sin livstid eller under mycket ling tid”. Till de vanligaste férekommande
kroniska sjukdomarna hér hjirt- och kirlsjukdomar, diabetes, cancersjuk-
domar, lungsjukdomar sisom astma, allergi och KOL, psykiska sjukdomar
inklusive beroendesjukdomar, neurologiska sjukdomar, muskel- och led-
sjukdomar samt langvariga smirttillstand.

Regeringen anger i sin strategi att nir fler personer lever allt lingre
med kroniska sjukdomar fir det stora ekonomiska konsekvenser bade for
den enskilde och f6r samhillet dir denna vérd stér f6r en stor del av sjuk-
vardskostnaderna. Dessa personer dr ocksé i hogre grad lingtidssjukskrivna
och stir utanfor arbetsmarknaden. Det dr darfor av stor strategisk betydel-
se att virden forbittras. Det leder till en i alla delar mer langsiktigt hallbar
hilso- och sjukvard. Bittre vard forutsitter 6kade moéjligheter for patien-
terna att vara delaktiga i sin vird. Dessutom krivs ett mer fokuserat och
systematiskt arbete for att 6ka de nationella riktlinjernas genomslag. Syftet

Manga personer med TBI lever med kvarstaende men
och har behov av insatser utan avslut. Fér de flesta
innebdr det att olika typer av insatser frdan olika aktéorer
sker parallellt och i en icke-férutsdgbar ordning.
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med den nationella strategins ér att utveckla varden for personer med kro-
niska sjukdomar och dirmed skapa forutsittningar for en lingsiktigt hall-
bar, effektiv och jamlik hélso- och sjukvérd i Sverige. Forvirvade hjirnska-
dor inkluderas inte i begreppet kroniska sjukdomar. Férutom stroke finns
inga satsningar pa riktlinjer eller andra prioriterade omraden f6r denna
grupp av patienter.

Minga personer med TBI lever med kvarstiende men och har behov
av insatser utan avslut, och for de flesta innebér det att olika typer av insat-
ser fran olika aktorer sker parallellt och i en icke-forutsigbar ordning, dvs.
som illustreras i ruta 4 i figuren pé sidan 31. Ur individens och de anho-
rigas synpunkt behévs samordning f6r att fi optimalt stéd och ritt insats
vid ritt tidpunkt. Denna ruta dr vikt for "svart sjuka dldre patienter med
komplexa vard- och omsorgsbehov behéver kontinuerliga insatser frin en
mangd olika vardgivare, och resursbehoven varierar stort mellan olika indi-
vider” Personer med TBI och liknande situation blir i dessa sammanhang
osynliggjorda och riknas inte in i ndgra etablerade definitioner.

Forvarvade hjarnskador - som oftast orsakas av fall- eller trafikolyckor - inkluderas
INTE i begreppet kroniska sjukdomar. Férutom stroke finns inga satsningar pa riktlinjer
eller andra prioriterade omraden fér denna grupp av patienter.

Diskussioner om vilka prioriteringar som bor goras i virden har forts i
Sverige och andra linder under ling tid. Ar 1992 tillsattes prioriterings-
utredningen. 1997 beslutade riksdagen vilka etiska riktlinjer som ska gilla
inom varden. Enligt beslutet ska prioriteringarna utgé frin tre olika princi-
per: méinniskovirdesprincipen, behovs-solidaritetsprincipen och kostnads-
effektivitetsprincipen. For att underlitta prioriteringsarbetet skapades fyra
prioriteringsgrupper.

Prioriteringsgrupp |
Vird av livshotande akuta sjukdomar
Vird av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt invalidise-
rande tillstind eller till f6r tidig dod
Viard av svara kroniska sjukdomar
Palliativ vird och vird i livets slutskede
Vird av minniskor med nedsatt autonomi

I denna grupp finns alltsi forutom akutsjukvirden ocksa allvarliga livsho-
tande sjukdomar och svara kroniska sjukdomar.

Prioriteringsgrupp Il
Prevention

Habilitering/rehabilitering

Prioriteringsgrupp llI

Vard av mindre svéra akuta och kroniska sjukdomar
I denna grupp ligger hela "vardagssjukvarden”, liksom vérd av sidana kro-
niska sjukdomar som antingen 4r mindre allvarliga eller ér i saidana skeden
att de inte kan betraktas som hogst prioriterade.

Prioriteringsgrupp IV
Vird av andra skil dn sjukdom eller skada
(Regeringen — Prioriteringar i virden. 2001)
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I rapporten "Riktlinjer f6r prioriteringar inom hilso- och sjukvird” 2004
kritiserade Riksrevisionen regeringen for att inte ha konkretiserat riksda-
gens riktlinjer f6r 6ppna prioriteringar i hélso- och sjukvérd pa ett sidant
satt att de har kunnat omsittas i praktiken.

I december 2005 gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att kartligga
hur hilso- och sjukvirdens huvudmin arbetar med prioriteringar, ett upp-
drag som delvis slussades vidare till Prioriteringscentrum i Link6ping.

Kartlaggningar

Socialstyrelsen konstaterade i sin kartliggning av "Rehabilitering av trau-
matisk hjirnskada — Landstingens rehabiliteringsinsatser” 2012 ett antal
allvarliga brister avseende gruppen vuxna med traumatisk hjirnskada:

Styrdokument sakas, t.ex. riktlinjer for prioriteringar eller kriterier f6r
vilka personer som ska fi tillging till rehabilitering.

Flera landsting anger att var rehabilitering sker paverkas av om perso-
nen dr 6ver 65 ar, yrkesverksam eller inte.

Vardprogram finns inte 6verallt och de som finns ticker inte hela
patientens vardprocess.

Verksamheter som ansvarar for rehabiliterande dtgirder saknar till-
gang till nyckelkompetenser, t.ex. specialistlikare psykologer, logope-
der eller dietister.

Manga landsting anser inte att de kan tillgodose enskildas behov av
insatser.

Socialstyrelsen konstaterade att det dr angeldget att fortsitta att bevaka
omradet eftersom personer med hjirnskador dr en utsatt grupp med stora
och lingvariga behov.

Processgruppen "Rehabilitering inom hilso- och sjukvard — vuxna”
inom Modellprojektet har gjort ett f6rsok att fi en uppfattning om situa-
tionen har forindrats sedan kartliggningen 2012 fram till 2016 genom att
skicka ut en webbenkit till rehabiliteringskliniker med uppf6ljande fragor
byggd pa den tidigare kartliggningen. Andelen svar pd enkiten ir sa lag,
att det inte gir att dra nagra klara slutsatser kring forindringar. Det verkar

Rapporten "Rehabilitering for barn och unga med traumatiska hjarnskador - en
férdjupningsstudie” beskriver sammantaget att landstingen hade svart att redovisa
vilka barn/unga som hade behov av rehabilitering och vilka resurser som lades pa
rehabilitering.

dock vara marginella skillnader jimfort med kartliggningen 2012 men det
ar inte uteslutet att man kan befara ytterligare paspadning av redan patala-
de brister.

En tillsynsrapport som péboérjades pi Socialstyrelsen 2011, men fort-
satte hos IVO som 6vertog ansvaret for tillsyn av hilso- och sjukvird 2013
kartlade situationen for barn. Rapporten "Rehabilitering f6r barn och
unga med traumatiska hjirnskador — en fordjupningsstudie” beskriver sam-
mantaget att landstingen hade svart att redovisa vilka barn som hade behov
av rehabilitering och vilka resurser som lades pa rehabilitering. Landsting-
en saknade styrdokument med kriterier for vilka som skulle erhalla rehabi-
litering och hur virden skulle utféras. De saknade ibland centrala kompe-
tenser som neuropsykolog, logoped och dietist. Verksamheten utvirderades
inte och det gick inte att gora nationella jamforelser av kvaliteten pd reha-
biliteringen. Det var ocksa tydligt att rehabiliteringen av barn med ldttare
traumatiska hjarnskador var extra eftersatt. Rapporten beskriver att det
forst dr pa senare dr som kunskapen har 6kat om att hjiarnskakning kan ge
kvarstiende konsekvenser och att akutskedet dirfor méste behandlas mer
aktivt. Situationen for patientgruppen och dess nirstdende beskrivs som
problematisk: "Barn och unga med traumatiskt forvirvade hjirnskador och
deras familjer dr ofta svért utsatta och akut traumatiserade. Efter det akuta
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Rapporten beskriver att det forst
dr pd senare dr som kunskapen
har 6kat om att hjdrnskakning
kan ge kvarstaende konsekvenser
och att akutskedet ddrfér maste
behandlas mer aktivt.

traumat foljer det linga arbetet med att forsoka forsté, uthirda, hjilpa och
gd vidare. De behover omfattande hjilp i olika skeden av en ofta en ling
vardprocess och ir i detta utlimnade till virdens prioriteringar” (Modell-
projektet- Rehabilitering inom hilso- och sjukvird — barn)

Reflektioner

Minga lever med svara konsekvenser efter traumatisk hjirnskada, som
innebdr att de har svart att pa egen hand vara delaktiga och aktiva i att
styra sin vérd, sin rehabilitering och att hitta och anséka om ritt stéd och
omvirdnad efter utskrivning fran landstingets hilso- och sjukvird. An-
horiga drar ofta ett stort lass. Trots den utsatta situation som bl.a. Soci-
alstyrelsen beskrivit finns gruppen inte specifikt angiven i nagra speciella
satsningar som gjorts under senare ir. Ménga av de stédformer som finns
t.ex. personligt ombud och Case manager, CM, omfattar inte personer med
TBI om de inte samtidigt har en psykisk diagnos. Detta beskrivs i Rappor-
ten ”Stodfunktioner”.

I Socialstyrelsens och SKLs arbete kring kunskapsstyrning, hogspeci-
aliserad och nivéstrukturerad vird omfattar inte uttalat personer med TBIL.
Stroke dr den diagnos inom gruppen forvirvad hjirnskada som inkluderas
i utvecklingsarbetet.

IVO har sex prioriterade riskomraden for perioden 2018 — 2020. Flera
av de risker som tas upp foreligger dven for personer med TBI, men exklu-
deras pa grund av avgrinsningar i diagnos eller patientgrupperingar.

IVO ser fle-
ra risker kopplat till barn och unga med psykisk ohilsa. Bland annat
handlar det om samordnings- och samverkansproblem mellan elevhal-
san och omsorgen samt mellan BUP och primérvirden.

Minga anmilningar fran enskilda som
kommer in till IVO inom funktionshinderomradet beror brister i om-
sorg och omvirdnad. Pa boenden fér personer med psykiska funk-
tionsnedsdttningar finns risker kopplade till den fysiska boendemiljon.

Personer med funktionsnedsittning, missbrukspro-
blem eller psykiatriska diagnoser ér alltid utsatta f6r risken att drab-
bas av brister i samverkan inom och mellan vird och omsorg. Personer
med samsjuklighet dr sarskilt utsatta.

Vird och omsorgsinsatser for personer
med kronisk sjukdom, sirskilt multisjuka, samordnas inte tillrdckligt.

Brist pa vard-
platser och personal inom bade somatisk specialistvird och kommunal
vird och omsorg leder till att patienter och brukare riskerar att fa vard
och behandling utifrin var det finns platser (tillging), istillet for uti-
frin behov.

F6r manga kan e-hilsol6sningar och vilfirdstek-
nik ge okad frihet, delaktighet och méjlighet att paverka sin vird. Men
det finns dven dilemman och risker forenat med e-hilsa och valfirds-
tekniska 16sningar.
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AVSNITT 3

Nulage

Hosten 2012 genomférde Institutet for kvalitetsindikatorer, Indikator, en
kartliggning av brukarnas syn pa hjirnskaderehabiliteringen i Sverige, pa
uppdrag av Hjirnskadeférbundet Hjarnkraft och Personskadeférbundet
RTP. Syftet var att ta reda pa hur varden fungerar f6r denna grupp som
ofta har ménga olika vardkontakter utan etablerade virdkedjor. Medlem-
marna fick besvara tvi formulir, det standardiserade EQ-5D-formuliret
samt ett formuldr om rehabilitering. Eftersom inga liknande undersok-
ningar tidigare gjorts bland malgruppen kompletterades formuliret med
fyra 6ppna frigor samt mojligheten att kommentera fritt. Av 676 besvara-
de enkiiter valde 305 personer att kommentera fritt och inklusive de fyra
oppna fragorna samlades totalt 1308 kommentarer in. En sirskild analys,
med kvalitativ innehéllsanalys av kommentarerna gjordes, for att ta tillvara
det som respondenterna berittat.

Det akuta omhandertagandet
Det akuta omhindertagandet dr inte sirskilt omskrivet i kommentarerna,
vilket far anses som ett bevis pa att det inte dr hir de huvudsakliga proble-

men finns. Aven den initiala rehabiliteringen kan anses vara vilfungerande.

Det idr vid utskrivning fran sjukhus, nir respondenterna dtervinder hem
och ska skapa sig en tillvaro utifrin sina nya forutsittningar som proble-
men uppstar.

"Svensk sjukvard dr fantastisk - ndr det verkligen gdller!” man, 68 ar

"Fantastisk sjukvard i den akuta situationen!” Anhérig till kvinna, 66 ér
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Stora effekter

Plotsligt finns en skada som inte syns, vars omfattning patienten och de
anhoriga inte riktigt vet dannu. Hjdrnan fungerar inte som man ar van vid
och som minniskor omkring férvintar sig. Det finns nidgon form av reha-
biliteringsplan men osikerheten kring vad som dr méjligt, hur det ska bli
och vad som kommer att hiinda dr stor. Fér ménga blir denna inledande
period en kamp. F6r manga ska livet aldrig bli som det sag ut fore trau-
mat igen. Minga berittar om relationsproblem som en f6ljd av krisen och
om ekonomiska problem. Det dr bade stora, livsomvilvande férindringar
sett till boende, arbete, ekonomi och relationer, men dven sma férindringar
som att inte lingre kunna umgas med méinniskor pd samma sitt som forut.

"Pa grund av min langvariga sjukskrivning blev min sjukinkomst
sa ldg att jag inte klarade av min ekonomi. Resultatet av det
gjorde att kronofogden tvangssalde min ldgenhet. Jag forlorade
allt men har fortfarande en del kvar i skuld. Detta har givetvis
gjort att jag blivit dnnu mer ledsen, trétt och deprimerad. Jag
oroar mig oerhdrt fér min framtid och kdnner mig maktlés att
kunna paverka min framtid.” kvinna, 54 ér
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Manga aktorer

Samtidigt som denna inledande kamp pagar hos de skadade kliver plots-
ligt aktorerna Forsikringskassan, Arbetsfsrmedlingen och kommunen

in i bilden. Assistans- och stodbehov ska utredas och beslutas, vilket for
miénga dr en helt ny virld. Efter ett tag tar dven rehabiliteringsplanen slut.
Den enskilde stir utan kontinuerlig kontakt med varden, men som méanga
respondenter pipekar har de fortfarande kontakt/behov av kontakt med
habilitering, hjalpmedelscentral, specialister, primédrvirden och i vissa fall
psykiatrin och tandvarden. Overallt ska historien berittas om och om igen.

Minga vittnar om oerhorda svarigheter i kommunikationen mellan
alla instanser som sitter den redan utsatte skadade i en dnnu tuffare sits.
Tva tydliga spir finns i kommentarerna: svirigheter att fi kommunen och
landstinget att prata med varandra, och att fa virden att samordna sig. Det
giller bland annat kontakten mellan psykiatrin och neurologin, som r vik-
tig for denna patientgrupp.

Ett annat problem med alla instanser dr forvirringen kring vart man
ska vinda sig med olika fragor. Vem ansvarar for vad? Vem kan svara pa
vilken hjilp som finns att fi? Vart vinder jag mig? Av kommentarerna gir
det att utldsa att det finns en konflikt i att den instans som har det ekono-
miska ansvaret for stodinsatser ocksa dr den instans som kan informera om
rittigheterna. Om man inte skriker hogt fir man ingen hjilp. Hir finns ett
stort ojamlikhetsproblem.

"Samarbetet mellan landsting och kommun fungerar inte heller.
Bada skyller pa varandra och ingen vill ta ansvar. [...] Hade jag inte
haft mina anhdriga hade jag inte klarat mig férsta aret.” Man, 44 ér

"Att bli slussad mellan vardinstanser och utkastad frdn en utan att

veta hur man ska ga vidare, dr hemskt. Det dr ldngesedan jag blev
skadad och har nu hittat en acceptabel form for mitt leverne men de
forsta aren var hemska. Jag hamnade inom psykvarden och hade en
ldkare ddr som hjdlpte mig att hitta i vardapparaten. Detta var tur
annars vet jag inte hur det skulle gdtt.” Kvinna, 52 ar

DAGLIG
PERSONLIG VERKSAMHET
ASSISTANS

-
©

FARDTJANST

Kontakter
for den enskilde

REHAB och dennes
anhoriga

FRITID/
FORENINGAR

SKOLA/
ASSISTANS- ‘ | FOLKHOGSKOLA

BOLAG

ARBETS-

FORMEDLING FORSAKR.-

BOLAG

| alla grupper av personer med funktionsnedséattning efterfragas samordning och
dverblick. Individen har kontakt med manga myndigheter, kommun, sjukvard etc.
Vilka insatser som behdvs gar till stor del att férutse. Genom att erbjuda en sam-
ordning kan stéd erbjudas pa ett mer kostnadseffektivt och manskligt satt.
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Behovet av information

Behovet av information dr ett dterkommande tema i de 6ppna kommenta-
rerna. Okunskapen om sin skada och sitt tillstind upplevs av minga som
jobbigt och skapar angest infor framtiden. I frigan om vilken typ av in-
formation man saknar handlar 50 av 244 kommentar om att man vill veta
mer om skadans konsekvenser nu och i framtiden. I takt med att man lir
sig mer om sitt tillstind dyker ocksa fler fragor upp, och dessa finns det
ingen att stilla till. Det 4r mojligt att det i méanga fall 4r svért att forut-

se framtiden och att utvecklingen dr moéjlig att péverka upp till en okind
grins, som varje person maste uppticka sjilv. Problemet ér i sa fall kom-
munikativt, d det inte finns nigra indikationer pa att respondenterna har
fatt denna information. Ingen kommentar som handlar om brist pa infor-
mation uttrycker f6rstielse f6r denna ovisshet.

"[Jag behéver] en djupare kunskap, sa jag kan forsta hur jag
fungerar idag. Har fatt testa mig fram mycket, vilket skapat mdnga
bakslag och svar trotthet.” kvinna, 40 ér

SAMORDNING

Anharigas roll

Mitt i denna villervalla av kontakter med virden, socialtjansten, forsdk-
ringskassan och landstingen stir de anhériga. De agerar assistenter, stod-
personer, kontaktpersoner, skoter ekonomi och omsorg och tar kampen
med alla instanser.

"Efter att min fru kom fran sjukhuset till rehabiliteringen fick
hon férskrivet en trdningscykel + elrullstol. Dessa hjdlpmedel hade

personalen ddr ej tid att hjélpa henne med. De stod oanvénda ett
ar tills hon kom hem med personliga assistenter efter att jag slagits
med kommun och Férsdkringskassan.” Anhérig till kvinna, 62 ér

De anhoérigas behov frin sjukvarden dr mycket tydligt. P4 den 6ppna fra-
gan om vad de anhoriga hade behovt stdd frin sjukvarden handlar 220 av
460 kommentarer om information eller utbildning. De vill veta mer om
konsekvenserna av skadan, hur de kan hjilpa den drabbade och vad det
finns for tillganglig hjalp.

Samordning och bemdtande

Niégra omstindigheter férsvarar vardagen extra mycket. En ér bristen pa
samordning mellan instanser, en annan 4r bemétandet. Sérskilt bemétan-
det inom primirvérden, som ér den instans de drabbade hinvisas till efter
avslutad rehabilitering.

Hilften angav att de blivit bemdétta med respekt och hinsynsfullhet
pd virdcentralen. Bara var tredje svarade att virdcentralen forstir dem och
deras behov, och bara 16 % av respondenterna svarade att vardcentralen har
tillricklig kunskap om skadan och behovet av rehabilitering. I kommenta-
rerna utvecklar ménga detta, och det dr uppenbart att méinga virdcentraler
saknar kompetens for att bedéma vardbehov hos patienterna. Responden-
terna berdttar om svarigheter nir skadan inte syns. Kanske s6ker man for
otydliga symtom som man misstinker ir relaterade till hjarnskadan. Ef-

47



48

tersom varje hjdrnskada dr unik och problemen varierar krivs en noggrann

och individuell bedémning, nigot som naturligtvis dr svért att gora pa den

lilla tid som finns till férfogande. Dirutover har kanske patienten svérighe-
ter att uttrycka sig.

"Om vardpersonalen hade stdllt fler fragor som jag hade
kunnat svara ja/nej pd tror jag att jag kdnt mig tryggare. [...] Jag
hittade inte ord och de stdllde fragor som krdvde ett langt svar.”

Kvinna, 46 dr

Bristen pd kompetens forvirras av dilig likarkontinuitet. Att behova be-
ritta sin historia om och om igen samtidigt som man maste hivda sig for
att bli trodd gor att bendgenheten att soka vird sjunker. Istillet for att vara
en trygg och tillginglig kontaktpunkt blir virdcentralen en grind till all
annan vard som man forst méste ta sig igenom for att komma vidare. Ef-
tersom primdrvirden dr den vig in som man blivit hidnvisad till upplever
man darfor att virden som helhet vinder ryggen at.

En stor ensamhet

I kommentarerna framgar det att problemen gor respondenterna ensamma.

Den stindiga kampen for att f4 hjilp och att stinga sig fram i system ska-
par en kinsla av utanférskap. I kommentarerna framkommer det genom
att vissa respondenter beskriver sina egna situationer som "undantag”: "det
ar svirt att fi hjilp ndr man skadas som s ung”, "om det inte varit i mitt
landsting...” eller "hade det varit samma situation idag...”. Respondenter-
na verkar dra slutsatsen att det dr unika omstindigheter kring deras skada
som skapar svirigheterna de moéter, och hirleder dirigenom problemet till
sin egen situation snarare 4n till att systemet inte fungerar. Det ér litt att
tinka att det dr omojligt att systemet fungerar s daligt f6r alla och att det
dirfor maste finnas andra forklaringar.

Kostnader

Det dr svart att sitta ett pris pa hur mycket systembristerna egentligen
kostar f6r den enskilde och for samhillet i stort. Respondenterna ar inte
sillan mycket kinslosamma i sina kommentarer och skriver 6ppet om de-
pressioner, fortvivlan och utanforskap. Kostnaderna, som skapas av svérig-
heter att fa diagnos i tid, att fa tillricklig rehabilitering samt tillgang till
hjdlpmedel ér troligen bade omfattande och onédiga. Det minskliga li-
dandet och férsimringen av livskvalitet blir dirmed ocks stort. Det ska
kommas ihag att denna kamp med systemet, som hade varit tuff f6r vem
som helst, liggs pd méinniskor som genomgitt stora kriser och tvingas lira
kinna sig sjilv pa nytt.

"En lindrig stroke som jag hade 15/5-2012 syns inte pa

utsidan. [...] Men.... Min potens férsvann. Mitt dktenskap sprack.
Jag kunde inte hantera ilska. Nu dr jag patient pa psykiatrisk
dppenvard. Kort o gott, jag kdnner mig helt glomd.” mMan, 53 ar
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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-
minna handlingar. Dessutom innehiller lagen bestimmelser om tystnads-
plikt i det allménnas verksamhet och om forbud att limna ut allménna
handlingar. Enligt denna lag dr det forbjudet for all personal inom véirden
att limna ut skriftlig eller muntlig information om patienters hilsotill-
stand eller personliga férhillanden om det inte stir klart att uppgiften kan
limnas ut utan men for patienten eller nirstiende. Drivs verksamheten av
privat foretag, stiftelse eller forening omfattas de av sekretessregler i varje

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

Dataskyddsférordningen, 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).

Halso- och sjukvardslagen, HSL (2017:30)
Med hilso- och sjukvird avses atgirder for att medicinskt forebygga, utre-
da och behandla sjukdomar och skador.

ar det landsting eller den kommun som ansvarar for att er-
bjuda hilso- och sjukvird. Inom en huvudmans geografiska omride kan
finnas flera vardgivare.

ar den statliga myndighet, landsting, kommun, annan juridisk

person eller enskild niringsidkare som bedriver hilso- och sjukvardsverk-
sambhet.

avser den hilso- och sjukvard som ges till en patient som dr
intagen vid en vardinrittning.
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avser annan hilso- och sjukvérd dn sluten vard.

avser hilso- och sjukvérdsverksamhet dir 6ppen vard ges utan
avgrinsning nir det giller sjukdomar, alder eller patientgrupper. Primar-
virden svarar f6r behovet av sidan grundliggande medicinsk behandling,
omvirdnad, forebyggande arbete och rehabilitering som inte kriver sjuk-
husens medicinska och tekniska resurser eller annan sirskild kompetens.

(1-6 §§ 2 kap.)

Milet for hilso- och sjukvirden dr en god hilsa och en vard pa lika villkor
tor hela befolkningen. Virden ska ges med respekt for alla méinniskors lika
virde och for den enskilda ménniskans virdighet. Den som har det storsta
behovet skall ges foretride till virden. Hilso- och sjukvarden ska arbeta for
att forebygga ohilsa. (1-2 §§ 3 kap.)

Verksamheten ska bedrivas sé att den uppfyller kraven pa en god vird.
Det innebir bl.a. att den ska ha god kvalitet, vara littillginglig och tillgo-
dose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet. (1 § 5 kap.)
Landstinget ska organisera hilso- och sjukvirdsverksamheten si att virden
kan ges nira befolkningen. Om det dr motiverat av kvalitets- eller effekti-
vitetsskal, fir virden koncentreras geografiskt. (2a § 7 kap.)

Sarskilda skyldigheter avseende barn

Nir hilso- och sjukvard ges till barn ska barnets bista sirskilt beaktas. Ett
barns behov av information, rid och stod ska sirskilt beaktas om barnets
torilder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans
med lider av allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom eller av missbruk. I friga
om barn som far illa ska hilso- och sjukvérden, pa socialnimndens initiativ,
samverka med samhillsorgan, organisationer och andra som berérs. (6-8

§§ 5 kap.)

Malet for hdlso- och sjukvarden dr en god hdlsa
och en vard pa lika villkor fér hela befolkningen.

Kommunens ansvar som huvudman

Kommunen ska planera sin hilso- och sjukvird med utgingspunkt i be-
folkningens behov av sddan vard. Ledningen av den kommunala hil-

so- och sjukvardsverksamheten ska utévas av den eller de nimnder som
kommunfullmiktige bestimmer enl. 4 § 2 kap. SoL. I planeringen och
utvecklingen av hilso- och sjukvirden ska kommunen samverka med sam-
hillsorgan, organisationer och vérdgivare. Inom det verksamhetsomrade
som kommunen bestimmer 6ver ska det finnas en medicinskt ansvarig
sjukskoterska. Om ett verksamhetsomréade i huvudsak omfattar rehabilite-
ring, fir en fysioterapeut eller en arbetsterapeut fullgéra de uppgifter som
iligger en medicinskt ansvarig sjukskoterska. (1-4 §§ 11 kap.) Kommunen
ska erbjuda en god hilso- och sjukvérd at den som efter beslut av kommu-
nen bor sirskilt boende, deltar i dagverksamhet eller hemsjukvird i ordinir

boende. (12 kap.)

Samverkan mellan huvudméannen

I planeringen och utvecklingen av hilso- och sjukvirden ska landstinget
samverka med andra landsting, samhillsorgan, organisationer och virdgi-
vare. Landstinget fér triffa 6verenskommelser om samverkan med kom-
muner, Forsikringskassan och Arbetsformedlingen i syfte att uppni en
effektivare anvindning av tillgingliga resurser. Landstinget far delta i fi-
nansiell samordning inom rehabiliteringsomrédet. (7-9 §§ 7 kap.)

Landstinget ska till kommunerna avsitta de likarresurser som behovs
for att enskilda ska kunna erbjudas en god hilso- och sjukvérd i sérskilt
boende, i dagverksamhet och hemsjukvard i ordindrt boende. Landsting-
et ska med kommunerna inom landstinget sluta avtal om omfattningen av
och formerna for lakarmedverkan.

Landstinget och kommunen ska samverka sa att en enskild ocksa far
ovrig vard och behandling, hjilpmedel samt f6rbrukningsartiklar som hens
tillstind fordrar. Landstinget ska ingé en 6verenskommelse med kommu-
nen om ett samarbete i friga om
1. personer med psykisk funktionsnedsittning,

2. personer som missbrukar alkohol, narkotika, andra beroendeframkal-
lande medel, likemedel, dopningsmedel eller spel om pengar, och
3. barn och unga som virdas utanfér det egna hemmet.
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Om det dr mojligt bor organisationer som foretrader dessa personer eller
deras nirstiende ges mojlighet att limna synpunkter pa innehillet i 6ver-
enskommelsen. (1-3 §§ 16 kap.)

Individuell samordning

Landstinget ska, i samverkan med patienten, uppritta en individuell plan
ndr insatser som avse habilitering, rehabilitering och hjilpmedel for perso-
ner med funktionsnedsittning. (7 § 8 kap.) Se vidare kap 3.4.

Halso- och sjukvardsforordning (2017:80)
Denna lag reglerar att for hilso- och sjukvird som berdr flera landsting ska
landet vara indelat i sex regioner. Utver det som regleras i HSL och Pa-
tientlagen regleras hir verksamhetschefens behérighet och ansvar, bl.a. nir
det giller anstillning av medicinskt ansvarig sjukskoterska. Vidare beho-
righet f6r anstillning av och tillsittning av tjdnster, t.ex. noggranna regler
tor anstillning av likare. Vidare finns i denna lag regler for virdgarantin.

Patientlagen (2014:821)
Patientlagen syftar till att stirka och tydliggora patientens stillning inom
hilso- och sjukvard och ska frimja patientens integritet, sjilvbestimmande
och delaktighet. Av lagen framgér vilka skyldigheter virdgivare och hilso-
och sjukvardspersonal har gentemot patienterna. Nir hilso- och sjukvard
ges till barn ska barnets bista sté i fokus.

Vird ska normalt ges forst efter att patienten blivit informe-
rad och samtyckt. Men om patienten t.ex. ir medvetslos, ska hen fi akut
vérd for att ridda liv eller hilsa. Patienten far nir som helst ta tillbaka sitt
samtycke. Om en patient avstér fran viss vird eller behandling, ska hen fa
information om vilka konsekvenser det kan fi. Nir patienten dr ett barn
ar det viktigt att forsoka ta reda pa vad barnet sjilv tycker. Hinsyn tas till
barnets dlder och mognad.

Hilso- och sjukvérden ska utformas och genomforas i sam-
rid med patienten. Om patienten ska medverka i virden genom att sjilv
utfora vissa dtgirder, ska det utgé frin egna 6nskemal och individuella

forutsittningar. Om det dr limpligt kan dven nirstiende medverka vid ut-
formningen och genomf6randet av virden.

Nir det finns flera behandlingsalternativ
som stir i Gverensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet kan
patienten sjilv vilja. Det ska dock vara befogat med hinsyn till sjukdomen
eller skadan och till kostnaderna for behandlingen.

Nir det finns olika hjilpmedel f6r personer med funk-
tionsnedsittning ska patienten fi vilja det alternativ som hen féredrar.
Aven hiir ska det vara befogat med hinsyn till behov och till kostnaderna
tor hjdlpmedlet.

En patient med livshotande eller sir-
skilt allvarlig sjukdom eller skada ska fi méjlighet att inom eller utom det
egna landstinget fi en ny medicinsk bedomning. Om en ny behandling f6-
reslas ska den erbjudas om den stér i verensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet och det dr befogat med hénsyn till sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna fér behandlingen.
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Patienten har ritt till trygghet,
kontinuitet och sikerhet. Olika insatser ska samordnas pa bista sitt. Om
patienten sjilv 6nskar eller om det finns behov ska en fast vardkontakt ut-
ses. Patienten ska fa mojlighet att vilja en fast likarkontakt inom primir-
virden. Fér den som behover insatser av bade vird och omsorg ska en indi-
viduell plan upprittas. Landstinget eller kommunen goér bedémningen och
samtycke krivs av patienten.

En patient kan vinda sig till andra vardgivare av
offentligt finansierad 6ppen vérd, dven utanfor det egna landstinget. Det
giller dven 6ppen specialiserad vard i hela landet. Hemlandstinget ska be-
kosta vird i ett annat landsting, under f6rutsittning att hemlandstingets
remissregler foljs. Patienten far sjilv bekosta resor. En patient som vinder
sig till ett annat landsting omfattas inte av virdgarantin. I 6vrigt ska varden
ges pd samma villkor som giller for landstingets egna invinare.

Patienten ska snarast fi en medicinsk
beddmning av sitt hilsotillstind, om det inte dr uppenbart att det inte be-
hovs. Patienter ska ocksa erbjudas en vardgaranti. Om vérdgarantin inte
uppfylls, har patienten ritt att f vird hos en annan virdgivare utan ex-
tra kostnad. Patienten ska ocksé fi information om méjligheten att hos
Forsikringskassan fi upplysningar om vérd i ett annat EES-land eller i
Schweiz.

Om informationen inte kan limnas till patienten, ska den
limnas till en nirstdende. Informationen fir inte limnas till patienten eller
nagon nirstdende om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hin-
drar detta.

Informationen ska anpassas till personens dlder, mognad, erfarenhet, sprik-
liga bakgrund och andra individuella f6rutsittningar. Om personen vill
avstd frin information ska det respekteras. Den som ger informationen ska
s lingt som mojligt forsikra sig om att mottagaren har forstatt. Skriftlig
information ska limnas om det 4r limpligt eller om personen ber om det.

Patientsékerhetslagen, PSL (2010:659)
Patientsikerhetslagen, PSL syftar till att frimja sikerheten i virden. Den
som ér anstilld har skyldighet att anmila vardskador och riskférhéllanden,
medan vérdgivaren ansvarar for det systematiska arbetet med patientsi-
kerhet. Lagen innehaller bland annat bestimmelser om systematiskt pa-
tientsikerhetsarbete, legitimation, behorighet och skyldigheter f6r hilso-
och sjukvirdpersonal, hantering av klagomal samt tillsyn av Inspektionen
tor vird och omsorg (IVO) och Hilso- och sjukvirdens ansvarsnaimnd
(HSAN). Virdgivaren ska ge patienterna och deras nirstiende mojlighet
att delta i patientsikerhetsarbetet. Om det intréffat en vardskada har pa-
tienter, och 1 vissa fall nirstiende, ritt att fi information om vad som hint
och varfor. Aven annan information som gor att hen kan tillvarata sina
rittigheter ska limnas. Om patienter, nirstiende och andra har klagomal
pd virden kan de limna dem till IVO. (www.ivo.se) De utreder dock bara
allvarliga hindelser. Den som vill klaga eller limna synpunkter ska i forsta
hand vinda sig till den verksamhet som ansvarade for virden. Man kan
ocksa vinda sig till patientndmnden. Se Lag om st6d vid klagomal mot

hilso- och sjukvirden.
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Lag om stdd vid klagomal mot hélso- och sjukvarden, (2017:372)
I varje landsting och kommun ska det finnas en eller flera patientnimnder.
Den ir en fristdende och opartisk instans som inte gér egna medicinska
beddmningar eller tar stillning till om vardgivaren har gjort ritt eller fel.
Patientndmnden har till uppgift att stodja och hjilpa patienter och deras
nirstdende nir det giller hilso- och sjukvird som bedrivs inom landsting
eller kommun enl. HSL eller omvérdnad enl. SoL. Dess huvudsakliga upp-
gift dr att pa ett limpligt sitt hjilpa patienter att fora fram klagomal till
virdgivare och att fi klagomal besvarade av vardgivaren. De ska dven hjil-
pa patienter att fa den information de kan behéva f6r att kunna ta till vara
sina intressen i hilso- och sjukvirden och hjilpa patienter att vinda sig till
ritt myndighet. Om patienten ir ett barn ska nimnden sérskilt beakta bar-
nets bista. De ska dven rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse
for patienterna till virdgivare och virdenheter. (§§ 1-2)

Patientnimnderna ska bidra till kvalitetsutveckling, patientsikerhet
och till att verksamheterna anpassas efter patienternas behov och forutsitt-
ningar genom att varje ar analysera klagomal och synpunkter och rappor-
tera till landstinget eller kommunen. De ska dven rapportera till och sam-
arbeta med IVO (§ 3, 7). Patientnimnden har ingen preskriptionstid.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS
(1993:387)
LSS ir en rittighetslag med preciserade rittigheter och tydliga kvalitets-
krav som stadgar att den enskilde ska ha full delaktighet i samhillet och
kunna utova fullt inflytande pa sina insatser. Den enskilde ska genom
insatserna tillférsikras goda levnadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga
och samordnade. De ska anpassas till mottagarens individuella behov samt
utformas si att de dr litt tillgingliga for de personer som behover dem och
stirker deras formaga att leva ett sjilvstindigt liv.

LSS ir till for de personer med funktionsnedsittning som har de allra
storsta och ofta livslainga behoven, eller som 4r beroende av ett kontinuer-
ligt st6d av god kvalitet. Behoven av insatser ska i forsta hand prévas enligt
LSS och inte enligt SoL, dir ritten till en viss bistandsinsats dr svagare.
Kommun kan bedéma att om ett behov kan tillgodoses pa annat sitt dn

det som den enskilde har ansokt om. Alla insatser enligt LSS ir avgiftsfria.
Lis mer i rapporten "St6d och service”.

For att beviljas insatser enligt LSS krévs att den enskilde bedoms tillhora
nagon av lagens tre personkretsar.

1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstind
med betydande och bestiende begavningsmissigt funktionshinder
efter hjirnskada i vuxen alder foranledd av yttre véld eller kroppslig
sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som up-
penbart inte beror pd normalt dldrande, om de dr stora och férorsakar
betydande svérigheter i den dagliga livsféringen och dirmed ett om-
fattande behov av stod eller service. (Denna grupp har inte lagstadgad
ritt till daglig verksamhet i vuxen élder.)

Det finns 10 insatser inom LSS. Landstingen ansvarar f6r den forsta insat-
sen. Kommunerna ansvarar f6r de 6vriga. Insatserna ér:

1. radgivning och annat personligt stéd som stéller krav pa sirskild kun-
skap om problem och livsbetingelser for ménniskor med stora och var-
aktiga funktionshinder

korttidsvistelse utanfor det egna hemmet

2. personlig assistans
3. ledsagarservice

4. kontaktperson

5. avlosarservice

6.

7.

korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar utanfor 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 féraldrahemmet

9. bostad med sirskild service f6r vuxna eller annan sirskilt anpassad bo-
stad for vuxna

10. daglig verksamhet for personer i yrkesverksam élder som saknar f6r-

virvsarbete och inte utbildar sig.
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Socialtjanstlagen, SoL (2001:453)
SoL ger ritt till bistind om de behov som avses inte kan tillgodoses av
annan. Personer med funktionsnedsittningar har ritt till bistand for sin
livsforing 71 ovrigt” (1 § 4 kap.) vilket betyder "vad som behovs for att leva”
toérutom ekonomi. Men texten i lagen dr nagot svagare formulerad ur rit-
tighetssynpunkt dn i LSS.

Milet med bistindet f6r personer med funktionsnedsittning finns an-
givet i 7-8 §§ 5 kap. Dir anges bl.a. att den enskilde ska ha méjlighet delta
i samhallets gemenskap och att leva som andra. Den enskilde ska fi bo pa
ett sitt som dr anpassat efter hens behov av stéd och fa méjlighet till me-
ningsfull sysselsittning.

Socialtjansten dr ocksé skyldig att planera sina insatser for personer
med funktionshinder, informera om dem samt samverka med andra hu-
vudmin och brukarorganisationer.

En viktig 6vergripande princip for SoL dr att bistindsinsatserna ska
stirka eller utveckla enskildas eller gruppers sjilvstindighet. Det innebir
bland annat att en bistindsform inte fir forsamra livsvillkoren for den en-
skilde eller dennes anhdriga s att hen blir tvungen att s6ka annat bistind
som kompensation for den forsta insatsen.

For att fa bistind enligt SoL stills inga sirskilda krav pa graden eller
arten av funktionshinder. Det ricker med att man ir funktionshindrad och
inte klarar av att utfora hushallsuppgifterna eller den personliga hygienen
sjalv. Ansvaret ska inte ligga pa nigon annan huvudman, eller kunna till-
godoses av annan, exempelvis en person man delar hushill med. Samman-
boende vuxna ir skyldiga att tillgodose littare tillsyn av och till 6ver hela
dygnet. Det kan innebdra ett stort ansvar for anhoriga och inverka pa deras

Socialtjdnsten dr ocksa skyldig att planera sina
insatser for personer med funktionshinder, informera
om dem samt samverka med andra huvudmdn och
brukarorganisationer.

mojligheter att arbeta heltid och pé deras liv och livsvillkor. Dérfér dr ritt-
en till bistind i form av dagverksamhet, korttidsboende, avlosning, kon-
taktperson eller kontakt familj f6r anhériga viktigt, inte bara for personen
med funktionsnedsittning utan ocksa for deras anhériga.

SoL anger inte nigra exakta insatser, men genom aren har olika stod-
former utvecklats. De vanligaste dr

hemtjinst eller hjilp i hemmet som bland annat bestar av praktisk

hjilp, personlig omvardnad, ink6p av dagligvaror eller hjilp med

maltider

avl6sning/avlastning i hemmet nir ndra anhorig ger hjilp eller om-

sorg till den funktionsnedsatte

korttidsboende vid tillfilliga allvarligt f6rsimrade hilsotillstand dar

vard inte ges inom sluten hilso- och sjukvérd

ledsagning

kontaktperson eller kontaktfamilj

sirskilda bostdder for funktionshindrade ddr det ofta finns fast hem-

tjanstpersonal knuten till bostiderna

Stod enligt SoL ges ofta till personer som inte har sa stora funktionshinder
att LSS dr tillimplig eller om den enskilde har fitt funktionshindret efter
65 ars dlder. I ménga kommuner finns inte nidgon sirskild verksamhet som
utfor bistinden enligt SoL for personer med funktionshinder utan ér oftast
organiserade inom dldreomsorgen.

Enligt 2 § 4 kap. HSL ska det ddr det bedrivs hilso- och sjukvard finnas
ndgon som svarar for verksamheten (verksamhetschef). Verksamhetschefen
ir den som ska sikerstilla att patientens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sikerhet i virden tillgodoses. Om det dr n6dvindigt for
att tillgodose dessa behov, eller om en patient begir det, ska verksamhets-
chefen utse en fast vardkontakt for patienten. Inom hilso- och sjukvard
beskrivs samordningen vid utskrivning, med 6verforing av ansvaret mellan
olika vird- och omsorgsgivare som ett av de viktigaste stegen for patienten
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i den gemensamma vard- och rehabiliteringsprocessen. Det finns ett stort
antal lagrum och foreskrifter som ska sikerstilla rutinerna.

Det ir inte ovanligt att en person med TBI har samtidiga insatser via
vardcentral, psykiatriker (for likemedel som inte fir skrivas ut av annan 1i-
kare), rehabiliteringsmedicin, hjalpmedelscentral, habilitering, sjukgymnas-
tik, logoped och specialistinsatser frin t.ex. andningsdispensir, spasticitets-
mottagning etc. Det kan vara oklart vem bland dessa verksamhetschefer
som enligt lag har det yttersta ansvaret att sikerstélla samordning.

Lagen om gemensam namnd inom vard- och omsorgsomradet.
(2003:192)
Ett landsting och en eller flera kommuner som ingér i landstinget far ge-
nom samverkan i en gemensam namnd fullgdra landstingets och kom-
munens uppgifter enligt bl.a. HSL, lagen om psykiatrisk tvingsvird, LSS,
SoL och lagen om st6d vid klagomal mot hilso- och sjukvéirden.

Lag om samverkan vid utskrivning fran sluten

hélso- och sjukvard (2017:612)
Lagens syfte dr att frimja en god vard och en socialtjinst av god kvalitet
for enskilda som efter utskrivning frin sluten vird behover insatser frin
socialtjansten, den kommunalt finansierade hilso- och sjukvarden eller
den landstingsfinansierade 6ppna vérden. (2 § 1 kap.) Om den behandlade
likaren redan vid inskrivningen i slutenvirden bedémer att patienten vid
utskrivning kan komma att behova insatser fran socialtjinsten, den kom-
munalt finansierade hilso- och sjukvéirden eller den landstingsfinansierade
oppenvirden ska berorda enheter underrittas genom ett s k "inskrivnings-
meddelande” inom 24 timmar efter inskrivningen. I det ska ocksa anges
beriknad tidpunkt for utskrivning. (1-3 §§ 2 kap.) Verksamhetschefen vid
den enhet inom den landstingsfinansierade 6ppenvirden som tagit emot
inskrivningsmeddelandet ska utse en fast virdkontakt for patienten innan
hen skrivs ut frin slutenvirden. (5 § 2 kap.) Landsting och kommun ska
i samrad utarbeta gemensamma riktlinjer till vardgivare och till dem som
bedriver socialtjinst avseende samverkan. (4 § 4 kap).

Samordnad individuell plan, SIP, ska upprittas tillsammans med brukare
om insatser frin bade socialtjanst och hilso- och sjukvird beh6ver samord-
nas. En fungerande samverkan férenklar f6r personen sjilv, och dess nir-
staende da de inte behéver ligga ner tid och energi pa att sjilva samord-
na olika insatser som ges av kommunen eller landstinget. En samordnad
individuell plan, SIP, ska alltid upprittas tillsammans med den person som
har behov av insatserna, det giller oavsett personens élder eller problem.
Planen ska tydliggora vem som gor vad och nar.

Bestimmelser om SIP fordes in i SoL och HSL ér 2010. Planen ska
upprittas nir den enskilde har behov av insatser fran bade socialtjansten
och hilso- och sjukvirden, forutsatt att planen behévs for att den enskil-
de ska fa sina behov tillgodosedda och att den enskilde sjilv samtycker till
planen. Ar 2018 tridde en ny lag om samverkan vid utskrivning frin slu-
ten hilso- och sjukvérd i kraft. SIP inférdes dven i denna reglering. Syftet
ar att frimja god vard och omsorg for personer som behéver insatser frin
bida huvudminnen efter utskrivning frin sluten hilso-och sjukvard. Syftet
med lagen dr en trygg, siker och smidig 6verging frin slutenvard till 6p-
pen vird och omsorg. Bestimmelser i HSL och SoL om fast vardkontakt
och samordnad individuell plan (SIP) ska tillimpas. Landstingets 6ppna
vard ska bli en dirigent f6r samverkan och sikra den fortsatta virden utan-

for sjukhuset. (SKL)

Primarvard Den enskilde
Narstaende
Samordnad
individuell
plan, SIP
Kommunal ﬁppen
vard och omsorg specialistvard

Samordnad individuell plan SIP reglerasi 2 kap. 7 § socialtjanstlagen
(2001:453), SoL och 16 kap. 4 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL.
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Lagreglering

Lag om samverkan vid utskrivning frin sluten hilso- och sjukvird

Om patienten efter utskrivningen behdver insatser frin bade landsting och
kommun i form av hilso- och sjukvird eller socialtjinst, ska en samord-
nad individuell planering genomforas av representanter f6r de enheter som
ansvarar for insatserna. Om insatser behovs frin den kommunalt finan-
sierade hilso- och sjukvérden, ska dven den landstingsfinansierade 6ppna
virden medverka i planeringen. En individuell plan, SIP enligt HSL och
SoL upprittas om patienten samtycker och ska paborjas utan dréjsmal. En
kallelse ska skickas till berérda enheter av patientens fasta vardkontakt i
den landstingsfinansierade 6ppna véirden. Den ska skickas senast tre dagar
efter det att en underrittelse enligt 3 kap. 1 § om att patienten ar utskriv-
ningsklar har limnats.

Halso- och sjukvardslagen 4 § 16 kap.
Socialtjanstlagen 7 § 2 kap.

Nir den enskilde har behov av insatser bade fran hilso- och sjukvarden
och fran socialtjinsten, ska landstinget tillsammans med kommunen upp-
ritta en individuell plan.

Planen ska upprittas om landstinget eller kommunen bedémer att den
behovs for att den enskilde ska fa sina behov tillgodosedda och om den en-
skilde samtycker till det. Arbetet med planen ska pabdrjas utan drojsmal.

Planen ska, nir det dr mojligt, upprittas tillsammans med den enskil-
de. Nirstdende ska ges mojlighet att delta i arbetet med planen, om det dr
limpligt och den enskilde inte motsitter sig det.

Av planen ska det framgé

1. vilka insatser som behovs,

2. vilka insatser som respektive huvudman ska svara for,

3. vilka atgirder som vidtas av ndgon annan dn landstinget eller
kommunen, och

4. vem av huvudminnen som ska ha det 6vergripande ansvaret f6r
planen.

Samordning inom LSS - Individuell plan

I samband med att en insats beviljas ska den enskilde erbjudas en individu-
ell plan, i samrdd med den enskilde. Dir ska framgi beslutade och planera-
de insatser. Den som har beviljats en insats ska nir som helst kunna begira
att en plan upprittas, om det inte redan har skett. I planen ska dven atgir-
der redovisas som vidtas av andra 4n kommunen eller landstinget. Planen
ska omprovas fortlopande och minst en ging om aret. Kommunen ska
verka for att de insatser som tas upp i planer samordnas. Landstinget och
kommunen ska underritta varandra om upprittade planer. (§§ 10,14).

Sarskilda uppgifter for kommunen.
Till kommunens uppgifter enligt LSS hér ocksi att informera och samr-
da med andra myndigheter t.ex. f6r att medverka till att personer som om-
fattas av lagen fér tillgang till arbete eller studier, att det allmédnna fritids-
och kulturutbudet blir tillgingligt, att anmila till 6verférmyndaren dels
ndr en person kan antas beh6va formyndare, forvaltare eller god man, dels
ndr ett formynderskap, forvaltarskap eller godmanskap bor kunna upphora.
Kommunen ska samverka med organisationer som foretrider ménniskor
med omfattande funktionshinder.

Kommunen ska ocksa samverka med Forsikringskassan, FK, kring
ritten till assistansersittning och anmila till sdvil FK som IVO vid miss-
tanke om oegentligheter. (§ 15)
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Socialstyrelsen konstaterar 2017 i Rapporten ”Om fast virdkontakt och
samordnad individuell plan - Nationell vigledning” att bestimmelser om
fast virdkontakt infordes 4r 2010 i HSL, men numera i forsta hand finns
i hilso- och sjukvardstérordningen och patientlagen. I praktiken har det
dock funnits en viss okunskap kring hur en fast vardkontakt kan fungera
och f patienter har erbjudits en sadan virdkontakt.

Enligt IVO har en mindre andel patienter (17 % av 9 600 tillfrigade)
under 2016 uppgett att de har en fast virdkontakt. Av dessa 9 600 pa-
tienter uppgav 33 % att samordningen av virden inte varit indamalsenlig
(frimst dldre personer, virdnadshavare till barn och kvinnor), samt 72 %
att de inte har fatt information om méjligheten att fa en fast vardkontakt
eller en fast likarkontakt. Av de patienter som behovt insatser frin bade
hilso- och sjukvarden och socialtjansten hade 37 % fitt en individuell plan
upprittad av huvudminnen. Utvirderingen visar att Patientlagens inten-
tion om att patienter ska bli mer informerade inte har blivit verklighet. Det
giller bl.a. information om mojligheten att fa en fast likar- eller virdkon-
takt. Brist pd information dr ocksa ofta en del av klagomilen i drenden hos
patientnimnder. Dessutom, i en internationell jaimforelse har det framgatt
att svenska patienter var de som i minst utstrickning bjods in av sina lika-
re att delta i beslutsfattandet angiende den egna hilsan och virden.

IVO har i tillsynen for 4r 2016 lyft fram iakttagelser om bristande
samverkan, samt ett bristande individfokus, i virden och omsorgen. Det
gillde sirskilt f6r personer med cancerdiagnos, dldre personer med mul-
tisjuklighet och personer med samsjuklighet (t.ex. missbruk och psykisk
ohilsa eller psykiatrisk grundsjukdom och somatisk sjukdom). Brister har
dven pavisats ndr det giller informationsoverforing mellan véirdgivare, sir-
skilt vid utskrivning under kvillar och infor helger.

Trots det fatal patienter som erbjudits en fast virdkontakt kan dock
flera andra funktioner mer eller mindre ha motsvarat rollen som fast vird-
kontakt, inte minst de distriktssk6terskor som tidigare hade ett omrades-
ansvar. Distriktsskoterskornas arbete har beskrivits som trygghetsskapande
vilket dr ett av syftena med fast virdkontakt. (Socialstyrelsen 2017)

Eftersom den som ir i behov av vird och omsorg ofta dr i en utsatt posi-
tion finns det lagutrymmen och férfattningar med syfte att fainga upp fel,
brister och risker. Sedan 2013 ansvarar Inspektionen for vird och omsorg,
IVO, for tillsyn 6ver hilso- och sjukvard, hilso- och sjukvardspersonal, so-
cialtjanst och LSS. Myndigheten ansvarar ocksé for viss tillstindsprévning.
I tillsynsuppdraget ingir handliggningen av anmilningar, t.ex. lex Sarah,
lex Maria och kommunernas skyldighet att rapportera ej verkstillda beslut.

Samtidigt finns det ingen funktion som har tillsyn for sjilva samordningen.

IVO - sammanhallen vard och omsorg

IVO genomfor i september 2018 en forstudie om personer som behéver
multidisciplindrt omhidndertagande — en av sju forstudier som ligger till
grund for eventuellt kommande nationella tillsyner. I forstudien samtalar
IVO bland annat med patienter, brukare, intresseorganisationer, forska-

re och andra myndigheter. De konstaterar att flera patientférbund stér-
ker bilden av att varden inte dr tillrdckligt samordnad for de som behover
insatser fran flera olika kompetenser och huvudman. Férbunden menar att
bristande samordning kan leda till virdskador, onédigt lidande och for ti-
dig dod.

Enligt férbunden saknas det inte samordning, men den ér allt f6r
begrinsad och sker oftast inom befintliga verksamhetsgrinser. Utebliven
information minskar méjligheten att vara delaktig. Eftersom patienterna
far en bristfillig information vet de inte heller om vad de har f6r moéjlighe-
ter och rittigheter. De vet inte alltid vad de ska fraga efter eller vem de ska
vinda sig till.

| praktiken har det dock funnits en viss okunskap kring
hur en fast vardkontakt kan fungera och fa patienter
har erbjudits en sadan vardkontakt.
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Utan en fast virdkontakt forsviras mojligheten att tillgodose patien-
tens behov. I samtalen med patientféretrddarna framkommer att patienter-
na saknar en kontinuitet i virden, en fast virdkontakt som kinner till ens
sjukdomshistoria och ens livssituation. Att inte kunna ha en fast vardkon-
takt gor att helhetssynen pd den enskildes livssituation gar férlorad och
sd ocksd personcentreringen. Nér samordningen av virden och omsorgen
brister eller uteblir uppstér sk. organisatoriska mellanrum. Det innebir att
personen och dess nirstiende far ta ett storre ansvar for att koordinera in-
satserna. Forbunden podngterar att personer som beh6ver multidisciplindrt
omhindertagande (personer som behover insatser fran flera olika kom-
petenser och huvudmin) ér en sirskilt utsatt grupp. De har ofta livslinga
diagnoser som innebir kontinuerlig kontakt med varden och omsorgen.
En samordning av vard- och omsorgsinsatser dr dirfor av stor vikt for att
denna grupp ska kunna leva ett si fullvirdigt liv som mojligt. Nista steg i
IVO:s arbete med forstudien ér att ta fram ett forslag pa hur en komman-

de tillsyn pi omrédet kan utformas. (IVO 2018)

Fokus pa patienterna i de organisatoriska mellanrummen

IVO konstaterar att varden och omsorgen ir inte tillrickligt samordnad for
patienter som behover ett multidisciplindrt omhindertagande. Det gor att
virdkedjan f6r den enskilde inte haller ihop och att kvaliteten ddrmed blir
lidande. Detta ska IVO titta nirmare pa under 2018.

Virden och omsorgen i Sverige utfors i en komplicerad struktur —
uppdelad i tre politiska nivéer, 20 olika landsting/regioner, 290 kommuner
och en rad olika privata utférare. Minga organisationer dr dessutom upp-
delade pa olika nivéer och styrs separat frin varandra. Detta gor det svért
att koppla samman olika vird- och omsorgsinsatser till en helhet kring
patienten.

I dag resulterar samverkan ofta i att vird- och omsorgsgivare de-
lar upp ansvaret for patienten istillet for att ta ett gemensamt ansvar. I
de mellanrum som uppstar mellan olika organisationers ansvar finns det
dirfor en risk att patienter hamnar — i synnerhet patienter som behéver ett
multidisciplindrt omhidndertagande.

Utebliven samordning leder till sdmre vard och omsorg

Nir samordningen av virden och omsorgen brister eller uteblir blir de or-
ganisatoriska mellanrummen kidnnbara for patienten. Det kan exempelvis
leda till en forsimrad upplevelse och en simre vard eller omsorg — ur bade
en medicinsk och social synvinkel. Nir samordningen brister fir patien-
ten, brukaren eller nirstiende ocksi ta ett storre ansvar for att koordinera
insatserna.

Multidisciplinart omhéandertagande - ett av IVO:s riskomraden
IVO genomfor just nu en forstudie som handlar om att nirmare undersoka
forutsittningarna for att kunna genomf6ra en nationell tillsyn pa omradet.

Vad innebar multidisciplinart omhandertagande?

Ett multidisciplindrt omhéindertagande innebir att flera personer samarbe-
tar for att hjilpa en och samma person. Utgingspunkten ir att virden och
omsorgen centreras och samordnas kring den enskilde. P4 sa sitt forvin-
tas patienten och brukaren fir ett bittre omhidndertagande utifran sitt hela
vird- och omsorgsbehov.

Vad ar organisatoriska mellanrum?

Ett organisatoriskt mellanrum uppstir nir en persons, grupps eller organi-
sations ansvar, befogenheter, ambitioner, kompetens, information etcetera
tar slut utan att nigon annan persons, grupps eller organisations tar vid.
Det uppstar ett glapp, ett mellanrum i viven av hur saker och ting har or-

ganiserats (IVO 2018).
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SAMORDNING

AVSNITT 4

Fallbeskrivning

Genom féljande fallbeskrivning vill vi synliggora vilket stod som
personer med en forvarvad hjarnskada ofta ar i behov av. Syftet ar
att fordjupa forstaelsen bade for hur det kan se ut nar det finns goda
forutsattningar for tillfrisknandet och nér situationen av nagon orsak
forsvaras. Fallbeskrivningen ar baserad pa verkliga personers
erfarenheter, men personerna har avidentifierats.

SAMORDNING

4.1 En familj med stod av Case Manager (CM)

Maria var drygt 20 ar nir hon en sen sommarkvill blev svért skadad vid en
trafikolycka i Storbritannien. Efter sex veckors intensivvird flogs hon hem
till Sverige for fortsatt vard. Efter slutenvardsrehabilitering skrevs hon ut
till egen bostad med assistans och rehabiliteringsstéd med sjukgymnast/
fysioterapeut, arbetsterapeut och logoped frin Neuroteamet. Familjen har
delat upp ansvar for olika omréden mellan sig. Pappa har ansvaret for det
juridiska och forsdkringar. Systern dr personlig assistent och God man.
Mamma tar hand om assistentgruppen.

Detta ar en beskrivning fran en familj vars liv forandrades i samband
med en trafikolycka i Storbritannien en solig sommarkvall for sex ar
sedan.

Genom den brittiska trafikférsikringen fick Maria moéjlighet att fi en case
manager i Sverige.

Bakgrund till beslutet att anvinda Case management
Efter att Maria skrevs ut fran sjukhuset upplevde vi, familj och anhoriga,
en troghet och betydande svarigheter i motet med den professionella vér-
dens olika aktérer. Ett av bekymren var att det i utskrivningshandlingarna
fran sjukhuset framgick att Maria befann sig i ett "icke responsivt vaken-
hetssyndrom”. Vi nagra inom teamet pa sjukhuset och flera anhériga de-
lade inte den uppfattningen.

Redo for att ta emot Maria fanns en distriktssjukskoterskemottagning,
huslékare, dietist samt en neuroteam, bestiende av sjukgymnast/fysiotera-
peut, arbetsterapeut och logoped. I samband med utskrivningen fanns ett
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beslut om assistanstid frin kommunen som inte kunde mota de lagstadga-
de rittigheter som tillerkinns personer med svira forvirvade hjirnskador
som tillh6r personkrets tva enligt LSS.

Tack vare stod fran Storbritannien kunde Maria fa en Second Opini-
on som gav stod for att hon var kontaktbar och kommunicerade. Visserli-
gen mycket begransat, men hon kommunicerande. Maria kunde vilja att
samarbeta eller inte samarbeta med olika individer. P4 si sitt kunde hon
tydligt paverka vem eller vilka som lyckades fa till stind ett framgangsrikt
samarbete.

I slutet av januari 2013 borjade Maria delta regelbundet i verksam-
heten pa ett upplevelsecenter. En ging per vecka besokte hon nigot utav
de sju sinnesrummen. I februari kontaktade en arbetsterapeut och en pe-
dagog pé centret oss och undrade om vi kunde vara intresserad att prova
ytterligare méjligheter hos dem.

Eftersom Maria tydligt visat sig kapabel att anvinda héger hand och
dess fingrar diskuterades mojligheten att kunna utveckla denna férmaga
ytterligare ett steg som skulle innebira ett forsok att anvinda knapp for
att styra eller paverka olika aktiviteter. Slingan med AKKA-platta och en
knapp for att kéra plattformen blev resultatet. Vi satte ett mél som upp-
levdes helt rimligt och inte alltfér forcerande att Maria inom tre manader
skulle kunna hantera knappen for att styra AKKA-plattan. Den 8 mars
2013 provade hon detta f6r forsta gingen och vi kunde alla direkt konsta-
tera, redan vid forsta forsoket som gjordes, att Maria omgiende kunde f6r-
std och anvinda knappkontrollen.

Nigon regelritt rehabiliteringsplan hade inte formulerats tillsammans
med neuroteamet. Vi upplevde att deras huvudfokus var att Maria inte
skulle fa nagra liggskador och férebygga lisningar i kropp och leder med
torebyggande kontrakturprofylax. En logoped som skulle ha funnits till-

ginglig ndr Maria skrevs ut tvingades efter flera pastotningar att gora ett
hembesok.

I'april 2013 insdg vi att davarande neuroteamet och personalen pa
upplevelsecentret inte arbetade pd samma planet. Den forsta gruppen sig
knappt Maria medan personalen pa centret agerade utifrin sina egna kon-
kreta observationer. Det olika aktorerna gick inte hand i hand med varann.

Under maj 2013 krivde vi att det skulle genomféras en sammanhillen
habiliteringsplanering med alla inblandade aktorer pa plats. Neuroteamet
insag da att de inte sett den kapaciteter hos Maria som personalen pa upp-
levelsecentret upptickt. Vi fick da ocksd mojlighet att informera samtliga
aktorer vad Dr Kischka fran Storbritannien, professor i neurologi, kunnat
iaktta vid sitt besok i slutet av januari 2013, bl.a. att Maria tydligt visade
vem hon ville samarbeta med eller inte. Neuroteamet meddelade i borjan
av juni 2013 att de troligen inte skulle hinna med att ta sig an Maria pa
grund av tidsbrist. Men inga f6rindringar skulle géras forrin tidigast efter
sommaren.

Vi hade redan bérjat undersoka andra alternativ och i slutet av au-
gusti genomfordes det forsta planeringsmotet med ett habiliteringscenter.
For forsta gangen upplevde vi det som att det fanns en méjlig, rimlig och
fungerande plan. Inte minst f6r att vi lyckades fa en bra kontakt i forvig.
Misslyckandet med Neuroteamet kan ha flera orsaker. Det som fanns do-
kumenterat i utskrivningshandlingarna frin sjukhuset var det som Neuro-

Ndgon regelrdtt rehabiliteringsplan hade inte formulerats tillsam-
mans med neuroteamet. Vi upplevde att deras huvudfokus var att
Maria inte skulle fa nagra liggskador och férebygga lasningar i
kropp och leder med férebyggande kontrakturprofylax.
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teamet i forsta hand valde att forhélla sig till. De hade inte nigon tidigare
erfarenhet av traumatisk hjirnskada av det slag som Maria hade. De hade
heller ingen erfarenhet av att arbeta med sa unga personer som Maria.

Vid andra svéra diagnoser finns hela tiden tillgéng till en specialist
som kan besvara de flesta fragor kring sjukdomen. Nir Maria skrevs ut
fran sjukhuset fanns ingen specialistlikare kvar i virdkedjan annat dn just
for uppfoljning kring ledrérlighet, kvarvarande spasticitet och botoxbe-
handling f6r rorligheten.

Med begrinsade kunskaper forsokte vi inom familjen att driva pa de
olika insatser som skulle kunnat vara rimliga att fi till stind. Vi har ingen
tydlig summering av all den tid som lagts ned for att skirpa upp och till-
gingliggora insatser som rimligen borde funnits i detta fall.

Vilka ambitioner hade vi med ett framtida stéd (CM)?

Med bristande kunskaper kring vad vi kunde kriva och av vem. Med bris-
tande terminologi och argument kinde vi tydligt var egen otillricklighet.
Nir Case management, CM, forsta gingen fordes pa tal vicktes mycket
snart ett intresse hos oss kring eventuella méjligheter till bide avlastning
och en effektivare padrivningskraft for Maria.

Vi hoppade kunna minska vira egna anstringningar for:
att driva pa och utveckla olika insatser
att forma olika virdaktorer till delaktighet och engagemang
att foresla atgirder och insatser som vi inte dr familjira med
att fi fram resurser och specialister som saknas i den aktuella
virdkedjan
att bidra till en 6kad kunskap och delaktighet for alla berérda

Vad har insatserna med CM givit for resultat?
Forsta insatsen skedde i samband med ett besok hos distriktssjukskoter-
ske- och huslikarmottagningen for att patala vissa svarigheter i kontakter-
na och kommunikationen med den nya mottagning som Maria blev knu-
ten till i samband med en hindelse dir matningen via peg gick fel och den
vardcentral vi dd var knuten till visade pa omfattande bristerna.

De torsta insatserna CM gjorde handlade om hur huslikaren skul-
le formulera vissa remisser till andra vardgivare for att fa till stind rele-
vanta utredningar och virdinsatser. Fortsittningsvis har CM deltagit i de
vardplaneringsméten som varit inplanerade med habiliteringscentret. CM
bidrog till att Habiliteringscentret och logopeden startade vissa utred-
ningsinsatser som rimligen borde ha igingsatts tidigare.

Ett viktigt men inte forutsett resultat har varit den mojlighet som vi
anhoriga fitt en samtalspartner och radgivare i flera fragor som vi saknat
mojligheten att fa forklaringar eller svar till frin andra hall. Detta har varit

betydelsefullt for oss.

Formalia

I det avtal som tecknades med den brittiska CM organisationen regleras
att CM ska omfatta i genomsnitt tio timmar per méanad. Uppdraget finns
formulerat i annonsen och uppdragsbeskrivningen nedan. I uppdraget in-
gar att CM i Sverige fir st6d och handledning frin en "professionell” CM

i Storbritannien.
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Jobbeskrivning
Personligt ombud (baserad i Sverige)
Professionell mentor (baserad i Storbritannien)
Hemifran och i klientens hem

Att ge service till en klient med funktionsnedsattning, med inriktning pa samord-
ning, rehabilitering, vard och stod till en klient som har komplexa kliniska behov.

Att tillhandahélla en service som syftar till att stédja klientens sjalvstandig-
het och férbattra hans eller hennes livskvalitet samtidigt som hénsyn alltid tas till
klientens sakerhet.

Huvudsakliga ansvarsomraden
Att félja ramverket som ar tillampligt for personliga ombud i enlighet med
den professionella mentorns anvisningar
Att erhalla regelbunden vagledning sdsom éverenskommet (troligen en
gang i veckan) via Skype
| allménhet utféra arbetsuppgifter som den professionella mentorn utser
Att fylla i allt nédvandigt pappersarbete/utfora uppgifter i enlighet med
tillampliga riktlinjer och processer
Att diskutera med den professionella mentorn och se till att en annan per-
son inom det kliniska teamet utses till att ta hand om din klient nér du inte
ar dar, sdsom vid planerad franvaro.

Ett personligt ombuds arbetsuppgifter innefattar att:

1.
2.
3.

= © ©® N o o

Utféra riskbeddémningar

Utvardera en klients forutsattningar och behov

Tillhandahalla kalkyler for arbete och kostnader till den professionella
mentorn/jurister/férsakringsbolag

Kommunicera med den professionella mentorn/jurister/férsakrings-
bolag

Kommunicera med andra organisationer samt remisser vid behov
Erbjuda stod till klienten och hans eller hennes familj

Foretrada klientens intressen

Fora korrekta och detaljerade anteckningar

Sammanstalla formella sammanfattningar

Planera malsattningar med behandling och regelbundet granska/
uppdatera dessa

. Hijalpa till med att etablera och hantera varden
12.

Fylla i och sammanstélla allt pappersarbete géllande klienten som
den brittiska kommittén for kvalitet inom varden (UK Care Quality
Commission) kraver.

For att upprétthalla relevanta riktlinjer, tilampa basta praxis och utveckla

din egen kompetens kommer du att férvantas att:

1.

2.

Identifiera behov fér kompetensutveckling (for dig och andra) och leta
satt att uppfylla dessa
Delta i kurser som &r relevanta for rollen.

Oversattning av den engelska jobbeskrivningen.
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4.2 Synpunkter fran anhoriga

Det dr viktigt att samordning sker 6ver organisatoriska grinser, sisom mel-
lan landsting och kommun. Det ir inte helt ovanligt att man inom sjukvar-
den tinker "samordning” inom sin egen enhet, t.ex. ortopeden samordnar
alla ortopedfrigor for en patient men samordnar inte med neurologen, som
ar en viktig vardgivare vid TBI.

Ett annat exempel dr den nyligen skadad man ér pé vig att skrivas ut
fran neurologkliniken, ddr han fitt ett mycket bra omhindertagande och
stod bl.a. frin neuropsykolog. Han inser nu att detta var sista gingen han
fick tillgang till detta st6d di han skrivs ut en liten vardcentral i glesbygd
helt utan kompetens inom TBI. Samma person har under sin tid som in-
neliggande patient upplevt konsekvenserna av att 6gonkliniken och neuro-
kliniken inte samverkar da hans 6gonproblemen hinger ihop med konse-
kvenserna av TBE, vilket inte klargjorts for 6gonkliniken.

Det dr inte helt ovanligt att man inom sjukvarden
tdnker "samordning” inom sin egen enhet, t.ex.
ortopeden samordnar alla ortopedfragor for en
patient men samordnar inte med neurologen, som
dr en viktig vardgivare vid TBI.
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AVSNITT 5

Virdanalys har i sin rapport ”Samordnad vird och omsorg”, 2016 gjort en
genomlysning av samordning inom hilso- och sjukvird, omsorg och soci-
altjanst. De berdknar att det finns ca en miljon personer i Sverige som har
flera samtidiga behov och dessutom nedsatt formaga att sjilva samordna
sin vard och omsorg. Verksamheten dr i dag till stor del organiserad for att
mota patienter och brukare med mer avgrinsade behov. Problemet med
brister i samordning dr inte avgrinsat till en enskild patient- eller bru-
kargrupp; det finns flera grupper som drabbas men som sillan lyfts upp i
debatten. Tidigare analyser av brister i samordning har ofta utgitt frin ett
organisationsperspektiv och haft fokus pa en specifik malgrupp eller verk-
samhet. Bristande samordning leder ofta till:

En forsimrad upplevelse for patienter och brukare

En kvalitativt simre vérd eller omsorg.

Okade kostnader, bl.a. pa grund av att behandlingar eller undersok-
ningar behover upprepas i onédan.

Att den samordnande rollen éverviltras pa patienten eller dennes
nirstiende

Virden och omsorgen behover hitta nya 16sningar f6r att anpassa sig till en
mer komplex och omfattande behovsbild.

Patientenkdter inom primdrvdrden visar att endast drygt
hdlften av patienterna uppger att de kédnner sig helt och
hallet trygga med den samordning som sker av deras
kontakter i varden

Ett helhetsgrepp
Rapporten avser att bidra med ett antal nya angreppssitt pa samordnings-
problematiken:
en beskrivning av vad en samordnad véird och omsorg innebir for
patienter och brukare.
ett ramverk for att beskriva olika gruppers behov av samordning, dér
behovet tar hinsyn till personens férméga att vara medskapande i
samordningen.
en uppskattning av storlek och resurstérbrukning f6r de grupper som
ingar i ramverket.
en diskussion om de huvudsakliga utmaningar som vi ser for att upp-
na en mer samordnad vard och omsorg.

Brister i samordningen av vard och omsorg

Patientenkiter inom primirvérden visar att endast drygt hilften av patien-
terna uppger att de kinner sig helt och hallet trygga med den samordning

som sker av deras kontakter i virden och endast drygt 45 % av patienterna

i Sverige anser t.ex. att likaren alltid eller ofta hjélper till att samordna vér-
den frin andra aktorer.

Aven de som arbetar inom vard och omsorg upplever brister i samord-
ningen. Cirka hilften av likarna inom primarvarden rapporterar t.ex. att
nigon av deras patienter den senaste ménaden fitt problem till f6ljd av att
virden inte varit samordnad. Liknande brister har dven uppmarksammats
inom socialtjinsten.

Cirka en miljon har behov av samordning

Uppskattningsvis har cirka en miljon patienter och brukare ett relativt
komplext samordningsbehov samtidigt som de behdver omfattande st6d
for att samordna virden och omsorgen. For dessa individer ér stod som
térenklar samordningen sérskilt viktigt. Individer med komplexa behov
behdover ofta flera vird- och omsorgsinsatser frin ett stort antal organisa-
tioner och huvudmin. Om de dessutom har begrinsade f6rutsittningar att
vara aktiva och delaktiga i sin vard och omsorg, blir behovet av samordning
sdrskilt stort. I ménga fall kan dessa individers sammantagna behov endast
tillgodoses genom att olika akt6rer samordnar sina insatser.
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Samordningshehovet ser olika ut for olika grupper

Behovet av samordning skiljer sig mellan olika patient- och brukargrup-
per. Vi har sett att det saknas ett generellt svenskt ramverk for att diskutera
och analysera hur behovet av samordnad vird och omsorg ser ut for olika
patient- och brukargrupper. Ramverket utgar fran antagandet att grupper
som har liknande behov av samordningsinsatser ligger nira varandra pi en
skala som bestar av foljande tvd dimensioner:

Graden av komplexitet i samordningen av individens vird- och om-
sorgsinsatser. Med komplexitet avses hur manga av individens insatser
som behéver samordnas i relation till de organisatoriska forutsitt-
ningar som underlittar eller forsvarar samordningen.

Individens forutsittningar att vara delaktig och medskapande i samord-
ningen av sin vird och omsorg. Med detta avses hur mycket hjilp och
stod individen for att driva vird- och omsorgsprocessen framit. Det
handlar t.ex. om att ta de kontakter som behovs for att f3 sina behov
tillgodosedda, att vara bérare av information och att ta hand om delar
av utférandet pa egen hand.

Utifrin placeringen i ramverket har Sveriges befolkning delats in i fem pa-
tient- och brukargrupper:

Individer med komplexa behov och sma f6rutsittningar att vara
delaktiga i samordningen av sin vird och omsorg

Nyinsjuknade individer som snabbt kriver insatser av flera ak-
torer och dir det snabba férloppet péaverkar individens forutsittningar f6r
samordning

I huvudsak somatiskt friska individer med smé forutsittningar
att vara delaktiga i samordningen av sin vird och omsorg

Individer med komplexa behov, men med goda férutsittningar
att vara delaktiga i samordningen av sin vird och omsorg

I huvudsak psykiskt och somatiskt friska individer

Vardanalys "Samordnad vard och omsorg” 2016

Grupperna som ingér i ramverket dr si pass generella att de kan ticka in
samtliga patienter och brukare i hilso- och sjukvirden och omsorgen. Syf-
tet dr att grupperna ska vara anvindbara for en systemovergripande analys
av samordningsproblematik, samtidigt som de ska vara tillrickligt specifika
tor att kunna anvindas som ett stod for ledning och styrning av samord-
ning och samverkan i landsting och kommuner.

Med komplexitet avses hur manga av individens insatser
som behdver samordnas i relation till de organisatoriska
forutsdttningar som underldttar eller férsvarar sam-
ordningen.
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Rapportens slutsatser

Behovet av samordning kommer att oka, framst pd grund av den vixande
gruppen patienter och brukare med komplexa behov

Patienter och brukare med flera olika samtidiga vard- och omsorgsbehov
ir en vixande grupp. Personer med kroniska sjukdomar lever allt lingre
och hinner utveckla fler sjukdomar. Samtidigt pagar en 6kad specialisering
inom vérden, vilket lett till att patienterna tréiftar fler aktérer. Ju fler kro-
niska sjukdomar desto stérre dr behovet av kontakt med bide virden och
omsorgen

Det saknas tillrickliga forutsattningar for personalen inom vérden och omsorgen
att arbeta mer samordnat
For att uppna en samordnad vird och omsorg for patienter och brukare
krivs att de professioner som individen méter fran virden och omsorgen
samordnar sina insatser. Det kan handla om att de delar information med
varandra eller att de i praktiken samarbetar runt en patient eller brukare i
det vardagliga arbetet.

Det ir de personer som arbetar nirmast patienten och brukaren som
ansvarar fOr att samordningen fungerar. Samtidigt arbetar och agerar
professionerna i ett komplext system med olika organisationer och styr-

Samordning av insatser kan handla om att dela information eller att i praktiken samarbeta
runt en patient eller brukare i det vardagliga arbetet.

ningslogiker som méngfacetterade mal och krav i bland annat lagstiftning

och foreskrifter. Verksamheternas och professionernas mojligheter att sam-

ordna sina insatser bestdms i stor utstrickning av vilka forutsittningar och

incitament systemet som helhet ger dem.

Rapporten pekar pé fyra forutsittningar som vird- och omsorgssystemet

behover uppfylla for att en mer samordnad véird och omsorg ska uppnis:

1. en patient- och brukarcentrerad organisationskultur som arbetar for en
gemensam vision av en samordnad vard och omsorg

2. systemovergripande policyer, lagar och riktlinjer som ger forutsitt-
ningar f6r samordning

3. samverkan mellan organisationer som skapar foérutsittningar for sam-
ordning 6ver organisationsgrinser

4. administrativa system som underlittar samordning.

Utmaningar

Utifrén intervjuer och sammantagna analyser framkommer att vird- och

omsorgssystemet i Sverige har betydande utmaningar pa samtliga av dessa

punkter.

Det saknas kunskap om vad samordning innebir och vad en enskild
profession gemensamt med andra professioner kan uppni med sam-
ordning. De olika professionerna inom virden och omsorgen forstar
exempelvis inte alltid varandras perspektiv; vad andra kan bidra med
och vad man kan dstadkomma tillsammans.

Ledarskap och styrning brister i samordningsfrigorna. Verksamhets-
chefer upplever att det dr svart att leda och styra mot en forbattrad
samordning. De saknar kunskap om vad samordning innebir och hur
man som chef kan skapa forutsittningar f6r samordning och vad det
kan ge for resultat.

Kommuner och landsting har svért att fa till stind samverkansavtal
som ger verklig effekt for patienter och brukare. Avtalen tenderar ex-
empelvis att ha fokus pé att dela upp ansvar snarare dn pa att forbittra
samordningen. I manga fragor uppstar dirfér grazoner dir ingen tar
ansvar. Det saknas ocksd ofta nigon representant for patienter och
brukare nir 6verenskommelserna gors.
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Vardplaner och samordnade planer tenderar i dag att ses som en pap-
persprodukt snarare dn som en fungerande plan for samordning. Det
dr exempelvis vanligt att viktiga aktorer av olika anledningar inte del-
tar nir samordningsplanen upprittas. Planen fir darfér ofta begrinsad
effekt for samordningen.

Primirvarden har inte tillrickliga forutsittningar att ta den samord-
nande roll av vardinsatserna som den férvintas ha. Orsakerna kan
sparas till att primérvirden bland annat priglas av ett otydligt mandat
och uppdrag.

Finansieringssystemet skapar inte tillrickliga incitament till samord-
ning. De flesta ersittningsystemen ersitter inte specifikt for sam-
ordningsinsatser, utan ofta férvintas samordningen goras inom den
ordinarie finansieringen. Nér samordning inte ersitts riskerar sidana
insatser att ses som en kostnad for verksamheten och prioriteras ner.
Den nuvarande informationsstrukturen i I'T-stéden ger inte tillrickli-
ga forutsittningar for samordning. Information om patienter och bru-
kare lagras sillan pa ett sidant sitt att det dr litt for andra att anvinda
sig av informationen. Den befintliga lagstiftningen forhindrar ocksa
att information delas mellan landsting och kommun. Det férsvarar
samordningen for patienter och brukare med komplexa behov och
som har behov av st6d frin bida huvudminnen.

Det saknas en gemensam syn pa vad samordnad vird och omsorg innebir
tor patienter och brukare. Samordnad vérd och omsorg dr ett begrepp som
anvinds frekvent men dir en vedertagen definition saknas. I HSL och SoLL
stills tydliga krav pa samordning och kontinuitet, men det preciseras inte
vad samordnad vérd och omsorg innebir specifikt. Det dr ocksé tydligt att
bristerna i samordning kvarstér trots lagkraven. En anledning till att sam-
ordningen ofta brister dr att det saknas en gemensam syn pé vad samord-
ning innebdr, ndgot som bland annat framforts i intervjuerna med verk-
samhetsforetridare. I praktiken dr det svirt att samordna sig med andra
aktdrer om man inte har en samsyn kring vad som ska samordnas. Detta
utgor ocksé ett hinder for att stilla krav pa och utvirdera samordningen,

béde lokalt och nationellt. (Virdanalys 2016)

I Modellprojektets rapporter "Rehabilitering inom hilso- och sjukvird
—vuxna’ och "Rehabilitering inom hilso- och sjukvird — barn” beskrivs
teamarbete och samordning ur professionens perspektiv. Rehabilitering

av TBI kriver specialistkompetens frin olika yrkeskategorier och bedrivs
inom hilso- och sjukvard i olika team. Teamet bestir vanligen av likare,
omvirdnadspersonal, fysioterapeut, arbetsterapeut, socionom, logoped och
neuropsykolog. Den teammaissiga bedomningen ska utmynna i en rehabili-
teringsplan ddr inledningen bestir av beddmning/kartliggning som f6ljs av
en plan for dtgirder samt utvirdering av resultat. I boken "Rehabiliterings-
metodik” ges f6ljande definition:

”Ett mindre antal méinniskor med kompletterande kunskaper som tillsam-
mans arbetar mot ett gemensamt mal och har 6msesidigt ansvar for att
det uppnis.” Teamen kan beskrivas med olika former av integration:

— utredningar och atgirder sker parallellt och
utan krav pd samordning mellan medlemmarna. Strukturen liknar den
mer traditionella medicinska modellen dar teamledaren, ofta likare, har ett
tydligt ledningsansvar. Organiseringen dr tydlig och kan innebdra mindre
omfattning av teammoten. Personen som méter teamet kan uppleva att
teammedlemmarna arbetar mer "var for sig” och information riskerar att
upprepas vid de skilda métena med olika teammedlemmar.

— innebir att teamet arbetar samordnat. Beslut
fattas i och av teamet, ddr personen som dr i behov av rehabilitering ingar.
Teamet samlar in beslutsunderlag som ligger till grund for teambeslut och
fortsatt planering. Nackdel ur organisationens perspektiv dr bl.a. att arbets-
sittet tar mer tid i ansprak genom det gemensamma beslutsprocessandet.
Arbetet i team kriver dessutom att nya medarbetare trinas i teamarbetet,
di det oftast dr ett nytt sitt att arbeta. Arbetssittet kriver kontinuerlig tréd-
ning med nédvindig teamhandledning.
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¢) Transdisciplinirt team — liknar interdisciplindrt team men medlem-
marna forsoker ofta genomfora gemensamma bedomningar, i gemensam-
ma lokaler och dr ddrmed samtidigt fysiskt nirvarande. Dessa former av
team har frimst utvecklats inom skolverksamheter. Arbetssittet medfor att
medlemmar i viss utstrickning kan ersitta varandra och vid behov gi in i
varandras omraden. Stiller hoga krav pd medlemmars erfarenhet. Nackde-
lar dr bl.a. ndr teamarbetet krockar med krav pa specialistkunskaper eller
lagar som syftar till att skydda personen mot insatser som kriver sirskild
kompetens.

Fortsatt utveckling av teamarbete dr en angeligen uppgift och bér ingé

i aktuella och framtida riktlinjer. Alltfler kliniska verksamheter patalar
teamarbetets betydelse. Det dr dock risk att man ligger olika inneb6rd i
begreppet team, t.ex. att man inte tydliggor vilken form av teamarbete en-
ligt punkterna a-c ovan som man praktiserar. Det dr onskvirt att de skilda
formerna av team, inom skilda verksamheter, blir klargjorda for att 6ka
tydligheten inom och mellan kliniker och organisationer. (Modellprojektet
- Rehabilitering inom hilso- och sjukvird — vuxna)

Barn

Fo6r de barn som faktiskt remitteras till rehabilitering finns pa vissa

platser beredskap i form av tvirfacklig rehabiliteringsverksamhet. Det kan
vara pé regional nivj, eller inom ldnssjukvirden. Teamen bestar oftast av
arbetsterapeut, barnneurolog, fysioterapeut, logoped, neuropsykolog, socio-
nom och specialpedagog. Det finns ofta dven tillgang till barnsjukskéterska
och dietist.

I Sverige finns sex sjukvardsregioner och i alla finns regionala reha-
biliteringsteam. Teamen har genom skriftliga rehabiliteringsprogram en
dokumenterad beredskap for rehabilitering av barn med férvirvad hjirn-
skada, varav barn med traumatisk hjirnskada utgér den storsta gruppen.
Pa linsniva finns ett fital team inom barn- och ungdomshabiliteringarna
med samma slags dokumenterad beredskap for barn med f6rvirvad hjérn-
skada. Rehabiliteringsteamen samarbetar med andra aktérer inom hal-
so- och sjukvirden, t.ex. lokala habiliteringsteam. De har dven samarbete
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med kommunala enheter som forskola/skola, LSS-handlidggare och ibland
socialtjinst. Teamen har sinsemellan en liknande tvirfacklig uppbyggnad,
men det finns geografiska skillnader i hur svar skadan ska vara f6r att reha-
bilitering ska ges och hur linge insatserna tillhandahalls. (Modellprojektet
- Rehabilitering inom hilso- och sjukvird — barn)

I rapporten "1 vilfirdsproduktionens grinsland - organisatoriska mellan-
rum i vird, skola och omsorg” konstaterar Mats Tyrstrup att médnniskor
vars behov inte passar in i hur vilfirden organiserats hamnar mellan olika
instanser.

Vilfirdssektorns olika verksamheter kan betraktas som arbetskrafts-
intensiva. En konsekvens av detta dr att utférandet av aktiviteterna utgor
sjalva virdeskapandet. Liraren som haller en lektion, underskéterskan som
himtar vatten till en dldre kvinna, likaren som samtalar med nigra anhori-
ga — det dr just si det gér till nir vilfirdens virden skapas.

Minga ganger krivs dessutom att olika professioner och specialister
samordnar och synkroniserar sina respektive aktiviteter och specialistkun-
skaper for att de mer komplexa vilfirdstjansterna ska uppsta.
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Den samordning som behévs inom vilfirdssektorn forsvéras av ett par om-
standigheter:
Det forvixlas att méanga av vilfirdens organisationer dr stora med att
det som pagar dir dr storskaligt i industriell mening. Detta har bety-
dande konsekvenser for sitten att forsoka styra vilfirdsverksamheter,
vilka f6ljder styrningen far och vilka eftekter den har.
Ansvarsgrinser och organisationstillhérigheter stimmer inte alltid
overens med behoven av ett samordnat agerande i det enskilda fallet.
Patienter, elever och ildre slussas runt och hanvisas bide hit och dit 1
en vansklig resa genom varden, skolan eller omsorgen.

I rapporten introduceras begreppet "organisatoriska mellanrum” f6r de till-
fillen nir nigon eller nagot "faller mellan stolarna”. Alltsd nir samordning-
en av aktiviteter uteblir eller misslyckas, oavsett om det handlar om mis-
sar internt i en organisation eller mellan olika organisationer. Rapporten
diskuterar vad som utmirker organisatoriska mellanrum, hur sidana kan
identifieras, kring mojligheterna att 6verbrygga de organisatoriska mellan-
rummen och vad som behdvs for detta.

En méjlig utvecklingsvig som skisseras dr mindre central detaljstyr-
ning och storre betoning pi de lokala sammanhangen och dess utveck-
lingsméiligheter. Mycket minsklig energi och uppfinningsrikedom riddar
idag stindigt vilfirdens produktion genom att i situationen kompense-
ra for besvirliga forutsittningar i form av manga och diligt koordinerade
styrsignaler. Den energin och uppfinningsrikedomen borde istillet kanali-
seras mot att vidareutveckla vilfirden pi de lokala verksamheternas villkor.
Mer av centralt stod parat med mindre styrning ir en enklare vig till malet
— en svensk vilfird av virldsklass ockséd f6r kommande generationer. (En-
treprenorskapsforum 2014)

Mer av centralt stod parat med mindre styrning dr en
enklare vdg till malet - en svensk vdlfdrd av vdrldsklass
ocksa fér kommande generationer.
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I rapporten "Ekonomi pa tviren Ersittningsmodeller f6r samverkan — en
vigledning” 2014 har LHC tagit fram en vigledning for arbetet med att
utforma ersittningssystem som bidrar till 6kad samverkan mellan olika
enheter inom hilso- och sjukvard samt omsorg. Fokus ligger pa utform-
ningen av den ersittning som utf6rare av vird- och omsorgstjinster far av
landsting och kommuner. En utgingspunkt dr att ersittningen ar ett vik-
tigt verktyg for att paverka hur utforarna utformar sina verksamheter.

Samverkansmalet har tidigare har fatt begrinsad uppmirksamhet nir
de styrande effekterna av ersittningssystem utretts och diskuterats. Det dr
torst under de senaste dren som frigan om ersittningsformer och samver-
kan mellan olika virdenheter har fitt storre utrymme. Vigledningen visar
hur malvirdet samverkan kan inkluderas i de avvigningar som gors vid ut-
formning av ersittningssystem.

Vi beskriver olika principer som kan ge incitament till samverkan, och
gér igenom hur dessa principer kan kombineras med vanligt férekomman-
de ersittningsformer. I samband med detta ges exempel pd hur principer-
na kan tillimpas inom olika virdomréiden. Vi diskuterar avslutningsvis hur
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ekonomisk styrning via ersittning interagerar med andra former av styr-
ning vid f6rsok att dstadkomma en bittre sammanhillen vird och omsorg.

Vagledningens huvudpunkter
Bristande samverkan beror pa och bestar av flera olika delproblem, bland
annat:
Bristande prioritering inom varje enskild vardform av patienter med
komplexa vird- och omsorgsbehov.
Brister i kommunikationen och samarbetet mellan olika véird- och
omsorgsgivare.
Avsaknad av en aktor med helhetsansvar f6r samverkan kring enskilda
patienter och/eller tendens f6r vardgivare att skjuta detta ansvar ifran

sig.

Ekonomistyrningen dr inte den enda orsaken till samverkansbrister. Da-
gens utformning av ersittningssystem tenderar dock att forstirka fragmen-
teringen mellan olika vardgivare och vardomriden.

Tre generella principer som frimjar samverkan mellan enheter ir:
Viktning av den patientgrupp som har behov av samverkan.
Aggregering av ersittningen till de verksamheter som ska samverka.
Direkt ersittning for samverkansaktiviteter.

De tre principerna ir avsedda att hantera orsaker till bristande samverkan
som traditionella ersittningsformer kan ge upphov till.
Viktning ska uppmuntra vardgivare att prioritera patienter med stort
samverkansbehov.
Aggregering ska uppmuntra virdgivare att arbeta mot gemensamma
resultat.
Direkt ersittning f6r samverkansaktiviteter och samverkansroller ska,
utdver det virde som skapas for virdtagarna genom dessa aktiviteter,
satta fokus pd samverkansproblematiken som en prioriterad fraga for
hilso- och sjukvirden och omsorgen.

Principerna for ersittning for samverkan kan anvindas f6r att modifiera de

tre etablerade ersittningsformerna fast, rorlig och malrelaterad ersittning.

I kombination blir resultatet nio principiellt skilda sitt pa vilka er-

sittningssystem kan bidra till samverkan mellan virdgivande enheter (se

tabell).

Exemplifiering av alternativa former av ersattning for samverkan

VIKTNING AGGREGERING DIREKT ERSATTNING
Utifran patient- Av tjanster eller for samverkansakti-
grupp omraden viteter
[innehall

FAST Hogre ersittning Klumpersattning | Anslag for sam-
per listad multisjuk | for flera vard- verkansverksamhet
i primérvarden omraden

RORLIG Prestations- Klumpersattning | Erséttning for
ersattning for for en serie av prestationer dér flera
grupp med behov aktiviteter vardgivare deltar
av samverkan

MALRELATERAD | Malrelaterad er- Ersattning for Ersattning for

sattning viktad for
grupp ned behov av

resultat pa
systemniva

samverkansutfall
pa individniva

samverkan

Alla ersittningsformer har olika f6r- och nackdelar. Vilken form som ir
limpligast att anvinda beror pé vilket samverkansrelaterat delproblem som
ska adresseras och vilka virdgivare som inbegrips. Dirf6r dr en noggrann
underliggande problemanalys viktig vid utformningen av ersittningssys-
tem for samverkan.

Samspelet mellan den ekonomiska styrningen och andra formella och
informella styrsystem dr avgorande for vilken grad av samverkan som kan
torvintas uppnis i praktiken. Utveckling av ersittningssystem for samver-
kan kriver férindringar i andra styrsystem sa att de i hogre grad samspelar
med, eller atminstone inte motverkar, principerna for ersittning for sam-

verkan. (Leading Health Care 2014)
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Virdanalys publicerar varje ar den svenska delen av den internationella
undersokningen "The Commonwealth Fund’s International Health Policy
Survey of Adults in 11 countries” (IHP-studien). IHP-studien ér en ar-
lig undersékning av tillstindet och utvecklingen i hilso- och sjukvérden i
elva olika linder. I ett rullande trearsschema vinder sig studien till tre olika
grupper — befolkningen, patienter 65 4r och dldre och likare i primarvarden.
2016 ars undersokning riktar sig till befolkningen (18 ar och dldre) och
erfarenheter av kontakter med varden, vad giller t.ex. tillginglighet, in-
formation, delaktighet och samordning av patientens vardkontakter. Arets
studie visar att Sverige har svaga resultat pa flera viktiga omréiden si som
tillgénglighet, information, delaktighet och samordning.

Patientcentrering

Sveriges resultat inom centrala aspekter av patientcentrering dr fortsatt
simre jamfort med andra linder i 2016 ars studie. For en del fragor ser vi
forbattringar 6ver tid men for andra omraden visar unders6kningen pa f6r-
samringar.

Farre svenska patienter med fast lakarkontakt

Nio av tio svarande anger att de har en sirskild mottagning eller vird-
central som de vanligen gar till. Det dr ett liknande resultat som i de flesta
andra linder. Diremot dr det betydligt firre svarande i Sverige — fyra av tio
— som anger att de har en fast likarkontakt jaimf6rt med andra linder.

Delaktighet, information och samordning

Inom flera omriden som berér information, delaktighet samt koordinering
och samordning far den svenska virden ett simre resultat dn de flesta an-
dra linder. Detta giller bade patienternas upplevelse av véird pa sin ordina-
rie mottagning samt deras erfarenheter av specialist- och akutsjukvard. En-
dast sju av tio svarande upplever att virdpersonal involverat dem si mycket
som de onskat i beslut om vird och behandling. Sverige fir dven bland de
simsta resultaten ndr patienter tillfrigats om vardpersonal kinner till viktig
information och patientens medicinska historia, tillbringar tillrickligt med

tid med patienten och férklarar saker pé ett sitt som dr litt att forstd. Pa-
tienterna upplever dock att likare och sjukskéterskor pa sjukhus behandlar
dem med vinlighet och respekt i liknande utstrickning som i andra linder.

Sverige dr dven det land dér den minsta andel av patienterna anger att
de far hjilp av sin ordinarie likare eller annan virdpersonal med att koor-
dinera eller planera sin vard.

Endast drygt hilften av patienterna anger att de fir denna hjilp jim-
fort med 80 % i linderna som har bist resultat. Hir ser vi dock en tyd-
lig forbttring 6ver tid. Aven inom omridet informationsoverforing och
samordning mellan specialistsjukvard och patientens ordinarie likare ser
vi vissa forbittringar, men Sverige fir trots detta simre resultat dn de flesta
andra linder. Min dr nigot néjdare dn kvinnor ndr det giller vissa aspekter
av delaktighet, information, bemétande samt koordinering.

Personer med kronisk sjukdom

Personer med kronisk sjukdom #r mindre delaktiga i vard och behandling
jamfort med andra linder Det finns utrymme for forbittringar nir det
giller hur delaktiga patienter med kronisk sjukdom gors i sin vérd och be-
handling. Endast fyra av tio svarande uppger att vardpersonal har diskute-
rat malsittningar eller prioriteringar av virden eller olika behandlingsalter-
nativ med dem, eller att de blivit informerade om nista steg i sin vird och

behandling.

Sammantaget
Sammantaget visar IHP-studien 2016 p4 stora forbittringsomraden inom
den svenska sjukvarden, och att det finns ménga andra linder som lyckas
bittre med omraden som ér centrala for patienters upplevelser av vird och
behandling: tillginglighet till vird, information, méjligheter till delaktighet
och samordning av vardkontakter. I viss man kan deltagarnas svar i studien
styras av skiftande attityder och forvintningar pa hilso- och sjukvirden,
och det dr viktigt att i férdjupade analyser forsoka hitta forklaringar till re-
sultaten.

Jamfort med de svenska resultaten fran tidigare IHP-studier finns
dock inga tydliga tecken pa forbittringar, trots att brister i virdens patient-
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centrering har uppmirksammats och debatterats flitigt under de senaste
dren. Det dr ocksa oroande att fortroendet for sjukvirden sjunker bide i
befolkningen och bland primérvérdslikarna. IHP-studien 2016 visar att
det fortfarande finns stora méjligheter att stirka patientens stillning och
pé sd sitt forbittra den svenska hilso- och sjukvirden. (Vardanalys 2016).

Case management England

Sedan 1992 finns en professionell branschorganisation f6r Case managers
i Storbritannien och sedan 1996 en sirskild organisation fér dem som ar-
betar inom omrédet férvirvad hjirnskada. Case management beskrivs som
en process for koordination, rehabilitering, omvardnad och st6d till perso-
ner med komplexa kliniska behov. Malet dr att 6ka personernas oberoende
och livskvalitet samtidigt som man fokuserar pd majliga riskfaktorer. Case
management utvecklades i Storbritannien som ett resultat av de erkinda
talluckorna i virdkedjan for de personer vars behov inte enkelt faller inom
grinserna for en enda huvudman eller yrkesgrupp. Idén om Case manage-
ment kommer ursprungligen fran USA dir det startades for att kontrollera
kostnaderna f6r forsikringsbolag och hilsoindustrin. Professionell virdper-
sonal frin Storbritannien utbildade sig i USA och tog med sig modellen
tillbaka. (killa: www.babicm.org). (Modellprojektet —”Stédfunktioner”)

Share the Care
”Share the care” dr en metod som grundades av Sheila Warnock i New
York. Sommaren 2004 grundades den icke vinstdrivande organisationen
Share the Care {6r att stédja familjer dir nigon fatt en allvarlig sjukdom
eller skada. Med denna metod far alla medlemmar i familjens befintli-
ga nitverk ansvar for en specifik uppgift for att stédja familjen. Pa s sitt
underldttas kontakten med familjen och man undviker att nitverket kring
familjen tunnas ut och ev. férsvinner. En person i nitverket fungerar som
koordinator. ShareTheCaregiving ™, Inc. syftar till att forbéttra "livskva-
liteten” f6r personer som har en allvarlig sjukdom eller funktionshinder
genom att minska stress, depression, isolering och utmattning som ofta
drabbar anhérigvardare och péaverkar hela familjen.

Share the Care ™ kan utgéra ett komplement till samhallets insatser
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genom en strukturerad modell dir vanliga ménniskor férenar sina an-
strangningar for att hjilpa och avlasta anhérigvardare och familjer. Mo-
dellen fungerar for ett brett spektrum av vuxna och barn, sjukdomar och
funktionsnedsittning samt f6r dldreomsorg. (www.sharethecare.org)

I Modellprojektets rapport "Barns st6d i skola & fritid” beskrivs behoven
av samordning for barn i skolan. Nir ett barn i familjen far en férvirvad
hjdrnskada och samordningen mellan olika aktorer sisom skola, forsik-
ringskassa, hilso- och sjukvérd inte fungerar, kan det fa till £6ljd att famil-

jen gar fran en fungerande vardag till ett kaos med helt nya f6rutsittningar.

Nya rutiner och vanor miste skapas. Samverkan maéste finnas vid éter-
komsten till skolan men dven under hela rehabiliteringsperioden. Skadan
kan ocksé innebdra att barnet behover en ny skolform, sirskolan kan bli
aktuell vid svéirare skador. Vem inom kommunen har kompetens att vigle-
da i dessa svira beslut om dndrad skolform/aterging till den gamla skolan.
Barns som ir for friska for att vara kvar pa sjukhuset, men f6r sjuka for att
dterga till den vanlig skolan kan behova en skolbaserad rehabilitering.
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Barnet och familjen beh6ver oftast rehabiliteringsstod av flera profes-
sioner, pd vilket sitt kan de fi den hjilpen oberoende var i landet de bor.
Habiliteringsteam skulle kunna vara behjilpliga men da maste de ha ett
tydligare uppdrag att dven vara ett stdd f6r barn med littare skador. Kun-
skapsinhdmtning kring rehabilitering beh6vs ocksé for habiliteringsperso-
nal, liksom att skolans personal far adekvat grund- och fortbildning kring
konsekvenser av en forvirvad hjirnskada samt hur de pedagogiskt kan
stodja barn som drabbats.

Nir det handlar om barn si ska bide barnet och barnets virdnadsha-
vare samtycka. Minga virdnadshavare i den hir situationen uppskattar att
det ir skolan som initierar kontakten och ér den aktiva parten. Diremot
kan inte elevhilsan ta initiativet, med nuvarande regler. Inte sillan hing-
er det pa vardnadshavare att begira stod for sitt barn, och det dr nist intill
omdijligt att begira stdd om man inte kinner till och har information om
vad som finns. Det saknas en samordnare som skulle kunna informera och
stodja familjen att fa tillgang till det stdd de enligt lag har ritt till i skolan
eller pa fritiden t.ex. st6d fran elevhilsoteamet eller vilka hjilpmedel som
kan forskrivas eller anpassas.

Sekretess kan forsvira samarbete mellan skola, elevhilsa, och hil-
so- och sjukvard. Reglerna i Offentlighets- och sekretesslagen, OSL, kan
torsvara mojligheterna till samverkan, da det enligt lagen ér forbjudet for
all vardpersonal att limna ut skriftlig och muntlig information om pa-
tienters hilsotillstind eller personliga férhillanden. Skolan har en annan
sekretessordning ddr informerat samtycke fran virdnadshavare och barn
underlittar. Men det kriver bra information till, och kommunikation med,
virdnadshavare och barn. Trots att samhillet erbjuder en rad olika insat-

Det saknas en samordnare som skulle kunna informera
och stédja familjen att fa tillgdng till det stod de enligt
lag har rdtt till i skolan eller pa fritiden

ser si uppger manga forildrar bland annat att de ligger ner mycket tid till
kontakter med myndigheter, skola, omsorg eller andra offentliga verksam-
heter. Hilften av fordldrarna har gitt ner i arbetstid och en tredjedel har

varit sjukskrivna det senaste dret till £61jd av barnets funktionsnedsittning.

(Modellprojektet — Barns st6d i skola och fritid)

Vardnadshavare tar ett mycket stort samordningsansvar. SIP skulle kunna
vara ett stottande verktyg men anvinds inte i sd stor omfattning. Anho-
riga/ndrstdende har inte information om SIP. Kommun och landsting tar
inte initiativet till att sammankalla. I rapporten "Insatser och stod till per-
soner med funktionsnedsittning — Ligesrapport 2018” konstateras att bris-
tande samordning av insatser och stdd far konsekvenser f6r savil samhillet
som for den enskilde och nirstiende. Knappt hilften av kommunerna har
rutiner om att den enskilde ska informeras om sina mojligheter att fi en
SIP. Andelen kommuner med sidana rutiner har minskat och 4ret innan
var motsvarande andelar drygt 60 procent. Genom att ha rutiner siker-
stiller verksamheterna att brukarna far kinnedom om dessa méjligheter.
Det ir dirfor noterbart/anmirkningsvirt att andelen har minskat. Trots att
samhillet erbjuder en rad olika insatser si uppger manga fordldrar bland
annat att de lagger ner mycket tid till kontakter med myndigheter, skola,
omsorg eller andra offentliga verksamheter. Hilften av forildrarna har gétt
ner i arbetstid och en tredjedel har varit sjukskrivna det senaste dret till
foljd av barnets funktionsnedsittning. (Socialstyrelsen 2018)

Bistandshandldggarna fokuserar pd den som ans6ker om bistand och inte
pa de anhoriga. Det péaverkar naturligtvis de anhoriga, vars behov dar-
med riskerar att inte komma fram. Ansvaret f6r helheten gérs till en privat
angeldgenhet och legitimerar att det offentliga backar fran sitt ansvar. I
Sverige dr det "arbetslinjen” som giller. Samtidigt finns det en tanke om att
alla vill, ska eller bor hjilpa sina anhériga. Anhérigas situation och upple-
velse av vilka behov som behéver tillgodoses far inte gehor och skapar en
frustration och maktloshet over fattade beslut, som i sin tur forklaras med
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att anhoriga inte forstar lagar och regelverk och den komplexitet som bi-
stindsbeddmningen ror sig inom. Sjilva grundfrigan glomts bort: varfor
behover de anhériga stod?

Det finns inga specifika siffror f6r anhoriga till personer med f6rvir-
vad hjirnskada. Totalt ir det 1,3 miljoner anhoriga som regelbundet vérdar,
hjilper eller stéder en nirstdende. Av dessa ar 900 000 i yrkesverksam al-
der. 100 000 av dessa har minskat sin arbetstid eller slutat arbeta pa grund
av sitt omsorgsgivande. 70 000 har minskat sin arbetstid, fler kvinnor dn
min, medan drygt 29 000 har tvingats limna sitt arbete till foljd av att de
regelbundet hjilper en nirstaende. Bland anhoériga i ldern 45-66 ar som
ger daglig hjilp har 32 procent av kvinnorna och 27 procent av midnnen
minskat sin arbetstid, sagt upp sig eller gitt i pension tidigare dn planerat
som en konsekvens av omsorgsgivandet.

Anhoriga behover stod inte bara for att kunna avlasta samhillet i om-
sorgen utan dven for att kunna ha ett bittre eget liv. Man behéver stilla
sig fragan vad som dr skilig levnadsnivi dven for anhériga. En fraga som
ménga anhoriga brottas med dr: "Hur ska det gé f6r min nirstdende - vad
hinder nir jag dor?” (Modellprojektet — Stodfunktioner)

I alla grupper av personer med funktionsnedsittning efterfragas samord-
ning och 6verblick. Individen har kontakt med ménga myndigheter, kom-
mun, sjukvérd etc. Vilka insatser som behovs gér till stor del att férutse.
Genom att erbjuda en samordning kan stéd erbjudas pa ett mer kostnads-
effektivt och manskligt sitt. Nér varje individ 4r utlimnad till sin egen f6r-
miéga att orientera sig mellan systemen uppstér ofta missférstind, missar
och kunskapsluckor.

SKL beriknar att 6ver 250.000 personer runt om i landet behover stéd
fran flera myndigheter f6r att komma ut i arbete/utbildning. SKL anser
dirfor att olika myndigheters arbete borde samordnas i ”’En gemensam in-
ging”. Minga enskilda beh6ver en samordnad rehabilitering frin flera ak-
torer for att fa det stdd som beh6vs for att fa en férankring pa arbetsmark-
naden. En gemensam ingang skulle innebdra att invinaren har méjlighet att

péd lokal niva fa ett samlat stod frin Arbetsférmedlingen, Forsikringskassan,
kommunerna och hilso- och sjukvarden. SKL driver fraigan om att samord-
na myndigheterna pa nationell nivi. En 6vervigande majoritet av kommu-
nerna stiller sig bakom forslaget och i flera kommuner finns redan samord-
nade verksamheter. En genomtinkt férsksverksamhet har diskuterats med
Arbetsférmedlingen och Forsikringskassan. Overlﬁggningar har ocks3 forts
med Nationella Nitverket for samordningsférbund (NNS) om ett gemen-
samt projekt. (Modellprojektet — Arbete, f6rsérjning & utbildning)

Grinsovergingarna dr avgérande i samordningen. Personer med trauma-
tisk hjdrnskada behéver under sin livstid ett stort antal insatser frin olika
aktérer och huvudmin. Det finns bade kinda normativa 6vergingar som
kan planeras och icke normativa 6vergingar.

— Generella steg som ér mer forutsigbara och kan
urskiljas. Biologisk aldersrelaterad, social, kinslomissig hindelse som ses
som en process — t.ex. frin ensamstdende till sambo, studerande till yrkes-
arbetande.
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— Situationsrelaterade 6vergingar som ar
oférutsigbara — t.ex. skador, sjukdom eller forindringar i samhillets stod.

Samordning och samarbete kan anses vara en r6d trdd i den utmaning vi
star inf6r. Den dr ocksé grunden i de 6vergéngar som finns och en utma-
ning nir det giller delaktighet och férstaelse. Kan vi 6verskrida grinsen
mellan var "systemvirld” (den offentliga omvirlden) inom véra institutioner
dir vi arbetar och den "livsvirld” (den privata livssfiren) (Lunddlv 1998)
som personer med TBI och dennes anhoriga/nirstiende lever i? Hur kan
vi gora anhoriga mer delaktiga i var "systemvirld” och kan vi bli "gister” i
den "livsvirld” som personerna med TBI lever i under 6vrig tid?

Fran patient till sokande

Nir en person med traumatisk/forvirvad hjirnskada ska soka stod hos en
ny huvudman eller organisation kan det ta tid eller uppsta ett flertal mer
eller mindre langvariga problem for den enskilde. Vanliga 6vergingar till
andra stodformer ér t.ex. vid utskrivning frin slutenvirden, nir den enskil-
de blir vuxen och ska flytta hemifran eller fir dndrade behov i forhallande
till sin funktionsnedsittning. Det kan handla om att

veta vilken enhet och handliggare man ska vinda sig till hos huvud-
mannen

vilket stod som dr bést fér personen att soka

vilka krav som giller for att fa stodet

handliggningstider eller vintetider for att fa triffa ritt handlaggare
gemensam tid med handlidggare frin flera huvudmin. Det dr vanligt
t.ex. mellan forsikringskassan och arbetstérmedlingen eller 6ppenvir-
den, kommunens bostadsanpassare och fastighetsigaren

veta vilka intyg som maste hdmtas in frin olika virdgivare for att
bevisa vilken eftekt som funktionsnedsittningen har och vilken ritt
till stéd den enskilde har

overklagningstider pa upp till ett par 4r om man far avslag pa sokt
insats

Det kan ocks ta tid att fa stodet efter det att insatsen beviljats. Det kan
handla om:
ko till insatsen som dr vanligt vid boenden
vintetider eller brist pd budgetmedel
praktikplatser eller vissa anpassade kurser startar bara vid vissa tillfdl-
len under aret
ett flertal huvudmin maste samverka med anpassningar, hjilpmedel
eller rekrytera personal.

Ett annan problem kan vara att fi information och beslut frin myndighe-
ter skrivna pi ett sitt som gor den tillginglig for personer med olika, t.ex.
kognitiva, funktionsnedsittningar.

Gemensamma begreppsmodeller

Anvindande av den begreppsmodell som uttrycks i ICF utgor en
grund for savil rehabilitering av personer med traumatisk hjirnskada som
andra vard- och omsorgsinsatser.

En utgingspunkt ér att alla aktorer i mojligaste méin delar synsitt och
begrepp. Hir finns goda skal att beakta ICF:s kategorier. Det kan innebi-
ra ett okat samforstind och forstielse. Ett exempel ér tolkningar av skilda
lagtexter, t.ex. inom LSS, f6r att avgora personkretstillhérighet och insatser
i relation till genomf6rda bedémningar av funktionsnedsittningar efter en

TBI.

Ett annan problem kan vara att fa information och
beslut fran myndigheter skrivna pa ett sdtt som gor
den tillgdnglig for personer med olika, t.ex. kognitiva,
funktionsnedsdttningar.
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I rapporten "Nir samverkan brister” (LHC) 2012 gors en genomgang av
styrsystem runt om i virlden som beskrivits som framgéngsrika nir det
giller att 6ka samordningen av vird och omsorg for dldre personer. Den
gemensamma nimnaren ar att det finns en hog grad av samordning i
modellerna dir en samlad ersittning per brukare bekostar bade véird och
omsorg. Detta kombineras i flera fall med en integrering av vard- och om-
sorgsproduktionen inom samma organisation.

Torbay Care Trust i Storbritannien anvinder en sammanslagen pott av en
fast nationell sjukvirdskapitering och en retrospektiv, rorlig kommunal
budget f6r att samordna internt och externt producerad vard och omsorg
med hjilp av virdkoordinatorer.

PRISMA i Kanada utnyttjar gemensam diagnostik och virdkoordinatorer
finansierade av en separat fast kapitering, dvs. en fast summa per patient,
for att koordinera flera separata vird- och omsorgsorganisationer.

Den personliga virdbudgeten PGB i Nederlinderna delegerar samordningen
till den enskilde brukaren genom en fast kapitering som anvinds for att ge
en retrospektiv, rorlig kostnadsersittning for brukarens inkop av vird och
omsorg (retrospektiv = i efterhand).

Inom svensk vird och omsorg anvinds ofta relativt aggregerade (samman-
slagna) ersittningssystem inom vart och ett av omradena slutenvérd, pri-
mirvard och vard- och omsorgsboende, men systemen stricker sig inte Gver
olika virdformer. Detta pekar pé en utvecklingspotential, vird att utforska:
Utokad mojlighet att 6verfora ansvaret for vard och omsorgsorganisa-
tioner mellan kommun och landsting.
En satsning pd organisatorisk integration av olika typer av vird och
omsorg — mdjligen med bibehallen valfrihet - under forutsittning av
att tillrdckliga brukarvolymer uppnas.
Ett tredje alternativ dr att infora sirskilda vardkoordinatorer med

inképsansvar f6r bade vird och omsorg.
(Leading Health Care 2012)

Uppsatsen "Forestillningar om en vard-
kedja” inom magisterprogrammet i Evi-
densbasering har tagit upp vardkedjan
tor personer med forvirvad hjirnskada
under 65 ar.

Uppsatsen pekar pa tva olika fore-
stallningar:

En officiell, radande bild dir vardked-

jan forvintas fungera utifrin de regel-
verk och centralt framtagna rutiner som
finns. Men denna bild kolliderar med en
annan forestillning.

Anstillda och patientorganisation beskriver en bild dér insatserna inte alls
overlappar och krokar i varandra. En bild av en icke fungerande vardkedja
dir minniskor riskerar att rika illa ut och "falla mellan stolarna” eller ner i
“det svarta hilet”. En verklighet dir beslutade riktlinjer tycks stoppa upp
pa vigen och dir vard- och stodinsatser inte koordineras tillsammans med
den det beror. En verklighet som snarare tycks vara insatsstyrd dn individ-

styrd.

Uppsatsens sammanfattar kunskapsliget i f6ljande punkter:
Minniskor med férvirvad hjirnskada under 65 ar vilka har sam-
mansatta behov av insatser frin hilso- och sjukvird och socialtjinst,
behover och har ritt till samordnade insatser.
Patienter faller mellan stolarna pga. brister i samordning av insatser
frin bida huvudminnen.
Overféring mellan verksamheter fallerar pga. brister i samverkan
mellan huvudminnen.
Svirt finna starkt vetenskapligt stod for samordnade interventioner
mellan huvudminnen.
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Det rider avsaknad av gemensam, strukturerad samarbetsmodell
mellan huvudminnen.

Ekonomistyrningen tycks motverka sammanhingande individuellt
utformade helhetslésningar.

Initiativ kommer givetvis dven i framtiden att ofta komma "uppifran”i
form av olika policydokument som ska implementeras i linjeorganisatio-
nerna. Med vetskap om betydelsen varifran initiativet kommer, visar ana-
lysen pd vikten av att aktorerna involveras tidigt for att forpacka och skapa
den lokala anpassningen och férankringen — si att 6versittning underlét-
tas. Foljande faktorer framstir som angeligna for vilfungerande véird- och
Omsorgsprocesser:

Oka medvetenheten om att kunskap behdver 6versittas och anpassas
lokalt.

Skapa faciliterande insatser i organisationerna, t.ex. genom gemen-
samt processtod, utbildning.

Utveckla integrerade samarbetsmodeller mellan huvudminnen med
reellt brukarinflytande.

Skapa 6verenskommelser pd ledningsnivd mellan berérda organisatio-
ner/parter.

Ett behov som framkom var att frigbra stodpersoner ur verksamheten i
samband med inférande och underhill, for att pa s sitt understodja de
lokala f6rutsittningarna och anpassningarna. Detta kan betraktas som ex-
empel pa en faciliterande atgird.

Uppsatsen vittnar om att métena i virdkedjan mellan professioner
med olika kunskapssyn och utbildningsbakgrund m.m. tillsammans med
patient/brukare bidrar till svarigheter i kommunikation, tillit och samver-
kan. Dessa svirigheter skulle kunna elimineras genom att insatserna och
processen halls ssmman och drivs av en samordnande funktion tillsam-
mans med patienten/brukaren och andra viktiga personer i nitverket.

Det vore spdnnande att, till skillnad mot stuprérslogik se
till utfall i hela vard och omsorgsprocesser, som spdnner
dver huvudmannagrénserna.

Kraven pa samverkan mellan huvudminnen har skirpts och ér fran ar
2010 reglerat i lag. Trots detta rapporteras dterkommande om stora brister
tor personer med forvirvad hjirnskada med sdmre hilsotillstind, hogre
risk f6r suicid och bristande rehabilitering m.m. Samtidigt medger de ra-
dande ekonomiska ersittningssystemen inga direkta incitament f6r sam-
verkan. En anstilld inom primérvéirden uttryckte: ”- att det fria vardvals-
systemet skapades for att frimja konkurrens och inte samverkan”.

Den forskning och andra kunskapskillor vilka uppsatsen relaterat
till kan sdgas vara samstimmig i att personer med mittlig/svér forvirvad
hjdrnskada ér i behov av samordnade, samhillsbaserade och multidisci-
plinira interventioner fran hilso- och sjukvird och socialtjanst.

Det vore spannande att, till skillnad mot stuprérslogik se till utfall i
hela vard- och omsorgsprocesser, som spanner 6ver huvudmannagrinser-
na. Att dessutom initiera ett arbete tillsammans med huvudminnen och
intresseorganisation for att skapa en individbaserad och insatsévergripande
arbetsmodell, skulle kunna goéra verklig skillnad for denna malgrupp. Det
finns ocksi ett behov av fler studier och tvirvetenskaplig forskning som
toljer individens hela vig tillbaka till samhillet och som beaktar bade hil-
so- och sjukvardens samt socialtjinstens och kanske fler aktorers insatser.

(Yvonne Witde 2016).
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AVSNITT 6

Mycket fa, i stort sett inga kartliggningar, utvirderingar eller tillsyner som
avser samordning av vird och omsorg for patienter, brukare och klien-
ter inkluderar specifikt personer med traumatisk hjirnskada. Mianga utgar
fran personer med psykisk ohilsa, eller skora dldre personer med komplexa
vérd- och omsorgsbehov. Personer med svira konsekvenser efter TBI har
i stora stycken motsvarande behov av samordning. Case manager och per-
sonligt ombud ar t.ex. insatser som inte inkluderar personer med TBI, om
de inte samtidigt har en psykisk diagnos.

Socialstyrelsens konstaterande 2012 att "det dr angeléget att fortsitta
att bevaka omradet eftersom personer med hjirnskador édr en utsatt grupp
med stora och langvariga behov” har inte fatt genomslag i samhillet.

En traumatisk hjirnskada uppkommer plétsligt, ofta mitt i livet. Tack vare
den vil utvecklade neurokirurgin 6verlever alltfler patienter med trauma-
tisk hjirnskada vilket i sig leder till ett 6kat behov av rehabilitering. Sam-
tidigt blir virdtiderna pé sjukhus allt kortare vilket innebir att svart sjuka
personer med fortsatt stora vird- och rehabiliteringsbehov skrivs ut tidiga-
re till den egna bostaden eller till annan boendeform.

Konsekvenserna av skadan medfor ofta att den enskilde inte lingre har
térmaga att hilla ihop sina kontakter. Medvetenheten om dessa svarigheter
kan, framfor allt inledningsvis, saknas hos den enskilde och ibland kanske
inte kommer f6rrin efter ling tid. Medvetenheten om konsekvenserna av
TBI saknas ocksd ofta hos de myndigheter, exempelvis Forsikringskassan,
som handhar olika stodsystem. Nir breven dimper ned i brevlidan blir de
kanske liggande och helt plotsligt upphor sjukersittningen, eftersom For-
sikringskassan saknar underlag. Firdtjansten beslutas for en viss period
och innan beslutet gar ut ska den enskilde inkomma med ny ansékan och
underlag. Om detta inte gors inom angiven tid upphor firdtjinsten. Da-

Konsekvenserna av hjarnskadan medfér ofta att den enskilde inte langre har férmaga
att halla ihop sina kontakter. Medvetenheten om dessa svarigheter kan framfor allt
inledningsvis saknas hos den enskilde och ibland kanske inte kommer f6rrén efter lang
tid. Nar breven dimper ned i brevladan blir de kanske liggande och helt plétsligt upphor
sjukersattningen, eftersom Forsadkringskassan saknar underlag, aven fardtjanst upphoér
om inte ansékan kommer in i tid, m.m.

gens system dr inte utformade f6r personer som pa grund av en hjirnskada
inte lingre f6rmir hantera sina vardagsirenden och dessutom — ocksé pa
grund av hjirnskadan — saknar insikt om detta.

Praxis inom LSS har pi senare ar mer eller mindre uteslutit personer
i personkrets tvd frin mojligheten till assistans for grundliggande behov
som giller "ingdende kunskap” eller kommunikation. Méjligheten att fa
stod f6r maltider finns inte om man fysiskt kan féra handen till munnen,
dven om den enskilde pa grund av kognitiv funktionsnedsittning inte kan
avgora om det som ligger pa tallriken dr dtbart eller inte.

Konsekvensen blir att de anhdriga som finns drar ett tungt lass. De
personer som saknar anhoériga, eller dir anhériga inte lingre orkar, lever i
en skrimmande utsatthet.

Krav pa samordningsinsatser

Till skillnad frin kronisk sjukdom eller sjukdomstillstind dér det dr vanligt
att individen blir férsdimras och dirmed behéver mer stéd och insatser —

ar det inte ovanligt att en person med forvirvad hjirnskada eller TBI blir
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bittre i sitt tillstdind och klarar mer och mer. Detta bér en samordning un-
derldtta och uppmuntra. Att stétta denna utveckling bidrag sikerligen till
savil samhillsekonomiska vinster som 6kade moéjligheter for den enskilde
till delaktighet i samhallslivet och en bittre livssituation for de anhériga.

Det vore 6nskvirt att vi vinder pa synen pa personer med forvirva-
de skador, och dven andra med funktionsnedsittningar, och gir mot ett
synsitt som utgér ifrin allas vilja att bidra. Ingen egentligen vill vara en
belastning och bidragstagare etc. utan alla vill och bér fa en méjlighet till
att bidra utifran sina f6rutsittningar. Lat oss se till, uppmuntra och stodja
allas tillgéngar istillet f6r forlorade formagor. Detta dr en del i det saluto-
gena forhallningssittet som fokuserar pa faktorer som ger och vidmakthil-
ler hilsa.

Inom t.ex. psykiatrin- och socialpsykiatrin har det bland annat skett en ut-
veckling av integrerade arbetsmodeller inom ramen for omfattande natio-
nella satsningar. Personer med forvirvad hjirnskada och dven andra grup-
per inom funktionshinderomradet har inte varit féremal f6r motsvarande
stora satsningar. Behovet av ett liknande utvecklingsarbete ir tydligt for
dessa grupper. Diagnos och élder tycks inte vara den viktiga faktorn utan
snarare manniskors behov av att 3 sina olika insatser, frin olika huvudmin
samordnade. (Yvonne Witde 2016)

En reflektion hos anhériga dr fenomenet att alla verkar veta att nigon an-
nan borde ta ansvar, gor vissa atgirder etc. Det dr aldrig nagon, varken per-
son eller organisation, som stricker upp handen och siger det hir dr mitt
ansvar och jag har for avsikt att ta ansvar i denna fraga och se till att 16sa
problemet pa bista moéjliga sitt for den ber6rda personen.

Minga skulle sikert uppskatta en samordnare som en radgivare och
projektledare hellre dn en person som har svaren pa alla fragor. Idag ar
ménga anhoériga paldsta och s6ker information varfor ett teamarbete och
ett gemensamt mal for olika diskussioner dr efterstrivansvirt hellre dn att
man férvintar sig fardiga svar pa frigor.

Istillet for smidiga overgangar moéter den enskilde istillet ett omfat-
tande virdpussel som Norén (2015) uttrycker det. Trots en omfattande
lagstiftning framkommer i en rad rapporter frin myndigheter och orga-
nisationer brister i samordningsinsatser. Aven i slutbetinkandet "Effektiv
vard” (SOU 2016:2) framgir att svensk sjukvird ar dilig pa koordination,
integration och kontinuitet och att landets "sjukhustunga” system behéver
torindras for att bittre méta framtidens behov. Langsiktigt uttrycker ut-
redningen att den storsta effektiviseringspotentialen finns dir komplexite-
ten dr storst, bland patienter med sammansatta behov och som kriver tita
insatser frin ménga aktorer.

Dagens insatser utfors av ett system vilket snarare priglas av insatsfo-
kus an individfokus (Norén, 2015).

Den samordning som tas upp handlar till stor del om vérd och omsorg,
men for personer med TBI handlar samordningen ocksd om aterging till
skola och arbetsliv. Hir stills stora krav pa samordning mellan t.ex. For-
sikringskassan och Arbetsférmedlingen. Andra omriden dr samordning
mellan vird och omsorg och skolan for att underlitta barns méjlighet att
aterga till skolan. Inom vuxenutbildning finns sirskilda linjer pd folkhog-
skolor som idr anpassade for personer med funktionsnedsittning. TBI
omfattar en stor del av livet och kraver samordning inom en rad omraden,
ocksa utanfér vard och omsorg.

Det ligger en stor utmaning i att utveckla samverkan pa olika nivier. Olika
styrsystem ger incitament som splittrar snarare dn frimjar en sammanhal-
len virdplanering dir samordningen mer har fokus pa insatser dn de indi-
vider den in till for.

En omfattande lagstiftning har per automatik inte lett till en 6kad
samverkan. I kontakter med myndigheter hinvisas vi oftast till det paga-
ende arbetet Individuell planering. Socialstyrelsen har i sin Lagesrapport
2018 konstaterat att anvindningen av SIP sjunkit. Det krévs nya initiativ
tor att tillgodose behoven hos personer med forvirvad hjirnskada.
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Forbattringsmaojligheter
Den sokandes mojligheter att navigera runt i och lira sig om de omfattan-
de stodsystemen maste stirkas avsevirt. Méanga olika saker kan goras av
myndigheten eller organisationen sjilv for att underlitta 6vergingar och
samverkan mellan huvudmin nir den enskilde behéver nya stédformer.
Bland annat behovs
torbittrad och anpassad information hos respektive huvudmin om
ratten till eller villkoren for att fi del av olika stodformer
torbittrad kompetens hos handlidggare och beslutsfattare om effekter
av olika funktionsnedsittningar
ansvar for och kunskap om vikten av innehéllsmissigt ritta intyg som
den sokande behover for att fi olika stodformer
handldggare och beslutsfattares kunskap och respekt for utlitanden
och intyg som gérs hos annan huvudman eller organisation
mojlighet for den sokande att fa allmén rittshjilp vid 6verklagningar
eftersom beslutande myndighet numera alltid har tillgang till jurister
och ibland sirskilda sakkunniga utan specialistkompetens om den
enskildes funktionsnedsittning som processforare vid 6verklagningar.

SKL och kommunerna bér inleda en diskussion om hur funktionsnedsitt-
ningsomradet skulle kunna samordnas mer. Som underlag behover ocksa
kostnadseftekterna av den splittrade organisationen analyseras. Kan t.ex.
handliggning av bostadsanpassning och firdtjinst samordnas med LSS
och SoL-handldggning for att littare kunna gora en helhetsbedomning
av den enskildes behov? Det skulle med storsta sannolikhet innebira bade
mindre arbetstid, dvs. ligre kostnad, och en mer litthanterlig situation for
dem som soker stod.

Losningen ligger i samordning och uppfdljning
I den undersokning som Institutet for kvalitetsindikatorer, Indikator, ge-
nomférde 2012 framférde personer med egen erfarenhet sin syn pd hur
man ville ha det.

For de respondenter som har presenterat en 16sning dr det mycket
enkelt. Det behovs en samordnande funktion, bade i virden och i 6vriga

"Jag saknar en samordnande vardgivare, som kan ge vdrd,
stdd, hjdlpmedel och se mig som en hel person. Idag mdste jag
s6ka vard fér en sak i taget. Det dr splittrande och man mdste
berdtta sin historia igen och igen.” Man, 26 ér

samhillet. Ett nummer att ringa istéllet for tiotals, och som har all kunskap
pé ett stille. Behovet ér tvidelat, inom virden behovs en samordning som
delvis ocksé har en uppfoljande funktion, medan det utanfér varden behovs
en funktion som kan férmedla information om stéd och kontakt till andra
instanser som socialtjinst, formyndarenhet, arbetsformedling, forsikrings-
kassan, bostadsanpassning etc.

Den uppféljande, samordnande funktionen inom vérden presente-
ras som en l6sning pa flera problem. Utifrin kommentarerna skulle denna
samordnande funktion ha som 6vergripande syfte att "visa vigen” och ha

toljande uppgifter:

Underlitta for patienter och anhoriga att fa information om rittighe-
ter och till vem man kan stilla krav pd om fortsatt rehabilitering.
Signalera till dem de berdr att varden ir tillginglig.

Informera om rehabiliteringsalternativ: metoder, virdalternativ och
véardgivare.

Informera om mojligheter till vidare utredningar och remisser.
Informera om intresseforeningar och anhériggrupper.

Problemen med lag likarkontinuitet och okunskap kan dock inte 16sas
med en samordnande funktion. Méinga respondenter efterfragar en konti-
nuerlig virdkontakt, foretridesvis en likare. Nagra placerar denna person

i samma roll som den samordnande, och négra istillet som en form av
”projektansvarig” som har helhetssyn 6ver patienten. Det allra viktigaste dr
en kontakt som kinner till de dndrade f6rutsittningar som den férvirvade
hjirnskadan medfért och som kan svara pa fragor om fortsatt rehabilite-
ring och tillstindsf6rindringar.
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Aven om det inte finns nigot konkret vardbehov efterlyser mianga en
kontinuerlig uppf6ljning. Man skulle da fa reda pé gradvisa forindringar
som kan vara svéra att notera sjilv och dessutom fi en strukturerad moj-
lighet att stilla frigor, fora konstruktiva diskussioner och fa méjlighet att
tillsammans med en kunnig person reflektera over fragestillningar som dr
viktiga for den enskilde. Det dr mycket troligt att behovet av en sidan re-
gelbunden hilsokontroll ér stort dirfor att svarigheterna att komma i kon-
takt med ritt personer i sjukvirden ér sa stort.

Behovet av paradigmskifte

Det finns en stor och outnyttjad potential att lita professionerna sjil-

va fa utveckla och leda de nya 16sningarna efter individ/personcentrerade
tortecken. Av de innovationer som lyckats helt eller delvis har alla kom-
mit "underifrin-och-upp” — och inte nigra utifrin strukturforindringar
och "arkitektplaner””
ifrain-och-ner” bereda vigen for och stodja att "underifrin-och-upp”-16s-
ningar kan utvecklas (Norén, 2015).

uppifran-och-ner”. Diremot ér det viktigt att "upp-

Ett annat paradigmskifte vore att i detta arbete etablera en eftektfull sam-
verkan mellan personer med egen erfarenhet, professionen och FoU.

Case management ir en insats som samordnar virden for personer med
allvarliga psykiska funktionshinder for att de ska kunna leva ett si sjilv-
standigt liv som mojligt. De konkreta malen dr att patienterna ska halla
kontakt med vérd- och stodsystemet, att antalet och lingden pé sjukhus-
vistelser ska minska, samt att patienternas sociala funktion och livskvalitet
ska forbattras.

Case management ér ett samlingsnamn for flera typer av stodmodeller. I
samtliga modeller har en virdsamordnare, en sa kallad case manager, en ko-
ordinerande funktion med ansvar for att utredning, planering och adekvata
insatser genomfors och foljs upp med klienten. Diremot skiljer sig de olika
modellerna vad giller intensiteten i kontakten, graden av samordning samt
virdsamordnarens roll i de behandlande och rehabiliterande insatserna.

— i den ursprungliga "méklarmodellen” har en case ma-
nager ingen klinisk expertis och genomfor inte egna behandlingsinsatser.

— personen har forutom det samord-
nande ansvaret ocksa en viss behandlande roll, exempelvis vid social tri-
ning och familjestod.

— samordnaren dr ofta en samtidigt kliniskt
verksam terapeut som har tit kontakt med ett relativt litet antal klienter.

— ACT hela det samordnande och be-
handlande ansvaret tas av ett team déir exempelvis socialarbetare, sjuksko-
terska och psykiater ingar. Teamet arbetar aktivt upps6kande med relativt
fa personer per behandlare och finns tillgingligt dygnet runt. I resursmo-
dellen utgéir samordnaren mer fran klientens egna val och starka sidor vid
planeringen av insatser och agerar mer uttalat som patientens ombudsman
dn i andra modeller. Hir ingér insatsen personligt ombud som é4r den form
av mindre intensiv case management som anvinds mest i Sverige i dag.

(Socialstyrelsen)

I rapporten



SAMORDNING

AVSNITT 7

Forslag

7.1 Rekommendationer om samordning

En person med forvirvad hjirnskada har stort behov av fungerande sam-
ordning mellan olika aktérer. P4 lang sikt krévs att de rapporter om bris-
ter i samordning som finns leder till ett nytinkande kring hur ett system
som fungerar utifrin en verklig personcentrerad vird och omsorg kan
utformas utifrin ett lingsiktigt — ibland livslingt — perspektiv som ocksi
skapar ersittningssystem som ger incitament for samordning.

I detta bor beaktas
mojlighet att 6verskrida institutionella grinser
samordna insatser med principen att inte sitta grinser, utan verkli-
gen leva upp till honnérsorden att utifrin ett holistiskt och klient/
patientcentrerat perspektiv arbeta for den enskildes basta
hilsoekonomisk forskning och utvirdering for att péavisa insatser
som kan ge lingsiktig hallbar effekt och dirmed undvika kortsiktiga

16sningar.

Formodligen finns det dven andra aspekter att beakta och fortsatt arbete
krivs for att finna en mer limplig modell som kan beskriva den komplexa
samordningsprocessens mojligheter.

Pa kort sikt

Pa kort sikt krivs omedelbara 16sningar som ger ett virdigt omhédnderta-

gande och stdd till den grupp som Socialstyrelsen 2012 beskrev ”personer

med hjirnskador ér en utsatt grupp med stora och lingvariga behov”.

e Att utveckla en forsoksverksamhet med Case Manager — Hjirn-
skadekoordinator for forvirvad hjirnskada, som utvirderas och
ligger till grund for en permanent verksamhet.

SAMORDNING

Socialstyrelsen bor utfirda en forordning for funktionen Hjirn-
skadekoordinator enligt Case management-modellen — med
Hjirnskadekoordinator i Skine som modell. Férordningen ska
ange kompetenskrav och uppdrag ges till limplig hogskola att
utveckla utbildningar som motsvarar kraven f6r funktionen.

Case Manager/Koordinator/samordningsfunktioner bér inféras i
alla landsting/regioner.

Att i kommande Riktlinjer for traumatisk hjirnskada sikerstills
att insatser fran olika huvudmin samordnas utifran den enskildes
behov.

Insatserna f6r forsorjning och méjlighet till arbete behover sam-
ordnas for att den enskilde ska fa ett bittre stod. Vi ser Finsampro-
jekten som goda exempel och foreslar att Finsams tjinstemin far
beslutanderitten i de enskilda drendena, vilket de inte har idag, for
att underlitta handliggningen och minska byrikratin.

Att det inrittas ett Nationellt Kompetenscenter personer med
torvirvad hjirnskada, som verkar for en vilfungerande rehabilitering
och uppf6ljning samt kunskapsoverforing till personal, enskilda och
anhoriga.

Det finns mycket och vilgrundad kunskap inom omradet forvirvad hjirn-
skada. Men den ir splittrad, ingen har 6verblick och insatserna ser olika ut
over landet. Den specialistkompetens som finns tunnas ut och férloras ju
”lingre bort” den enskilde kommer frin den slutna hilso- och sjukvéirden
och istillet har st6d av t.ex. primirvard, hemtjinst och personlig assistans.
Ingen har ett helhetsansvar for att forbittra situationen for personer med
torvirvad hjirnskada. Kompetensen behover hojas pa alla nivaer hos hu-
vudmin och verksamheter. Man miste 6ka kunskapen om och forstielsen
tor hur det faktiskt dr att leva med en forvirvad hjirnskada.
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