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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. Funktionsnedséttningarna 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 f6ljas av vélfun-
gerande uppfoljning och rehabilitering av de funktionsnedsittningar
som hjirnskadan har resulterat i.

Under tre ar har ett 60-tal personer fran olika professioner
arbetat tillsammans med personer med egen erfarenhet och intres-
seorganisationerna med att samla in och analysera data via veten-
skaplig litteratur, kliniska studier, rapporter frin myndigheter och
beskrivningar frin personer med hjirnskada. Arbetet har resulterat i
slutsatsen att det behovs ett nationellt kunskapscenter tor forvirvad
hjirnskada, nationella riktlinjer f6r traumatisk hjarnskada for bade
barn och vuxna samt en utvecklad individinriktad samordnings-
funktion.

Arbetet presenteras i sju rapporter samt en sammanfattning av
de rekommendationer och férslag som ir resultatet av de olika pro-
cessgruppernas arbete. Det finns ocksd en /liztlist sammanfattning.

Projektet drivs av Hjarnskadeférbundet Hjirnkraft i samverkan
med Personskadeforbundet RTP med finansiering via Arvsfonden.
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Rapporten &r skriven av processgruppen for Rehabilitering inom hdlso- och
sjukvdrd - vuxna, en av sju processgrupper inom ramen fér Modellprojektet.
Hela arbetsgruppen har bestatt av en processledare, en processgrupp och en
referensgrupp. Deltagare har varit:

Meta Wiborgh, f.d. distriktslakare, Luled
Lars Jacobsson, leg. Psykolog, Specialist i neuropsykologi, Fil dr.
Rehabiliteringsmedicin, Sunderby sjukhus, Lulea

Alison Godbolt, MBChB, MRCP, MD, Rehabiliteringsmedicinska Universitets-
kliniken Stockholm, Danderyds sjukhus.

Marianne Lannsjo, 6verlakare, Med dr, Rehabiliteringsmedicin, Sandvikens
sjukhus

Maud Stenberg, 6verlékare, Med dr, Neurorehab NUS, Rehabiliteringsmedicin,
Neuro Huvud Hals Center, Norrlands Universitetssjukhus, Umea.

Ann-Kristin Alkhed, leg fysioterapeut, VO Neurologi och Rehabiliterings-
medicin/Orupssjukhuset, Lund, Representant Neurosektionen inom
Fysioterapeuterna.

Lars Eriksson, psykolog, Rehabilitering och Smértcentrum, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.

Jan Lexell, MD PhD DPhil h.c, Professor i rehabiliteringsmedicin, éverlakare
Institutionen for neurovetenskap, Rehabiliteringsmedicin Uppsala universitet
och Akademiska sjukhuset, Uppsala

Marie Lindgren, 6verlakare, Rehabiliteringsmedicinska Kliniken, Universitets-
sjukhuset, Link6ping

Marika Méller, utvecklingsledare, Med dr, Specialist i neuropsykologi, Rehabi-
literingsmedicinska Universitetskliniken Stockholm, Danderyds sjukhus AB
Martin Rydmark, MD, Ph.D. Professor of Medical Informatics & Computer
Assisted Education ICT coordinator at the Sahlgrenska Academy Mednet,

Institute of Biomedicine, The Sahlgrenska Academy, University of Gothenburg

Staffan Stenson, psykolog, Rehabilitering och Smartcentrum Akademiska
Sjukhuset, Uppsala.

Thomas Strandberg, docent i socialt arbete, Orebro universitet, Institutionen
for juridik, psykologi och socialt arbete samt Institutet fér handikappvetenskap.
Kerstin Séderberg, ombudsman Hjarnkraft Vastra Gotaland

AVSNITT |

Syftet med denna rapport dr att ge en aktuell beskrivning av traumatisk
hjdrnskada, dess konsekvenser och atfoljande rehabilitering i Sverige. Rap-
porten vinder sig till olika professioner som méter personer med trauma-
tisk hjarnskada och till personer med traumatisk hjirnskada, deras anho-
riga och andra nirstdende. Rapporten avser vidare att ge information om
vilka forvintningar som kan stillas pa rehabiliteringsinsatser.

Rapporten avser vuxna personer, 6ver 18 ar. En annan av projektets
rapporter "Rehabilitering inom hiélso- och sjukvard — barn” behandlar barn
och unga, under 18 ir, med traumatisk hjirnskada. Det dr idag ocksé den
gingse uppdelningen sedd utifran klinik och ansvar. Rapporten ska ge un-
derlag till reckommendationer och forslag for rehabilitering och stodinsat-
ser efter traumatisk hjirnskada.

Inledningsvis ges en grundliggande beskrivning och definition av trau-
matisk hjirnskada, dess forekomst och konsekvenser. Direfter ber6rs de
skilda nivierna for rehabilitering och anhérigas betydelse under den ibland
langa tidsperiod som rehabilitering och aterhdmtning fortgar. Likasi be-
skrivs behoven av samordning och fungerande team under den komplexa
rehabiliteringsprocessen. Inspringd i texten finns korta fallexempel som
avser att ge ett “axplock” av beskrivningar for situationer som berdr personer
med erfarenheter av traumatisk hjirnskada med skilda skadegrader.

De i rapporten refererade studierna, liksom de kartliggningar som
gjorts av Socialstyrelsen och Hjirnskadeférbundet Hjdrnkraft tillsammans
med Personskadeforbundet RTP, har lett fram till detta projekt och am-
bitionen att lyfta fram situationen for personer med traumatisk hjirnska-
da avseende: i) ett livstidsperspektiv, ii) kognitiv funktionsnedsittning, iii)
flertal funktionsnedsittningar, iv) beteendeforandringar, v) situationen for
dldre (6ver 65 ér). Situationen for anhoriga beskrivs i rapporten ”Stodfunk-
tioner”.
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.2 Forkortningar och definition av begrepp

Definitioner av begrepp

Forvirvad hjirnskada: Ofta beskrivs i Sverige att hjirnskador fir beteck-
ningen "forvirvade” om de upptrider forst efter tva drs alder. Allt oftare ser
man nu i stillet dldersgrinsen "efter nyféddhetsperioden” (Svensk Neuro-
pediatrisk férening, 2015).

Forutom trauma kan forvirvad hjirnskada uppkomma pi grund av

Olika typer av hjarnskador och dess orsaker

sjukdomar som stroke, hjarntumoér, hjirn- eller hjarnhinneinflammation.
Ett exempel ér fistingburen inflammation, TBE. En f6rvirvad hjirnska-
da kan ocksé uppsta efter syrebrist som uppstar vid t.ex. drunkningstillbud

eller hjartstillestand s.k. anoxisk skada. Den drabbar hela hjirnan och leder MEDFODD FORVARVAD
till funktionsnedsittningar inom en rad omriaden. Andra anledningar kan HJARNSKADA HJARNSKADA

vara forgiftningar, missbruk eller strilningsskador. sker UNDER fosterstadiet sker EFTER
eller nyfoddhetsperioden nyfoddhetsperioden

Traumatisk hjirnskada: Orsakas av yttre véld eller kraftig ligesforandring.
Denna skadetyp utgor ca 70 % av alla férvirvade hjirnskador och orsakas
oftast av trafik- och fallolyckor. Ytterligare orsaker ir avsiktligt vald (miss- TRAUMATISK HJARNSKADA
handel) eller oavsiktligt vald (sportutévande, exempelvis boll, puck, klubba) HJARNSKADA AV ANDRA ORSAKER
mot huvudet.

Gruppen traumatiska hjirnskador delas in i tva typer, skador som upp-
star efter kontakt med ytor eller f6remal och skador som uppstir genom
acceleration eller hastighetsminskning av fordon.

Hos unga, under 25 ér, orsakas de flesta skadorna av trafikolyckor ‘I;I;?J I::II:: ;:3;53:: I;ﬁ;urrhg::i{;tre Hjarns:dolr( UL g
medan fallolyckor dr vanligast hos personer Gver 65 r. lagesforandring vid t.ex: troke
Hjarntumér
Fallolyckor Encefaliter (inflammation)
Rehabilitering: Insatser som ska bidra till att en person med f6rvirvad Trafikolyckor TBE (efter fastingbett)
tunktionsnedsittning, utifrin dennes behov och férutsittningar, dtervinner Misshandel Syrebrist
Vapenskada Forgiftning/missbruk

och bibehaller bista méjliga funktionsférmaga samt skapar goda villkor for
ett sjalvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhillslivet (Socialstyrelsens
termbank).

Stress




Habilitering: Insatser som ska bidra till att en person med medfédd eller
tidigt férvirvad 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).

Multidisciplinir (mangvetenskap): samarbeten som sker mellan foretré-
dare for flera discipliner utan att teorier byts eller utvecklas i kontakten.
Commotio cerebri hjirnskakning.

Posttraumatisk amnesi: varaktigheten av minnesbortfall frin olycka tills
individen med TBI kan skapa och komma ihég nya minnen.

Forkortningar

Medicinska termer

TBI Traumatisk hjirnskada (Eng. Traumatic Brain Injury)

mTBI  litt Traumatisk hjirnskada (Eng. Mild Traumatic Brain Injury)

sTBI  svar Traumatisk hjirnskada (Eng. Severe Traumatic Brain Injury)

DT Datortomografi

MR Magnetisk resonanstomografi, kallas ofta magnetkamera och
anvinds for bilddiagnostik

PTA  Posttraumatisk Amnesi

GCS  Glasgow Coma Scale

RLS-85 Reaction Level Scale — 85

ICF Internationell klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder
och hilsa (Socialstyrelsen 2003). Baseras pi International
Classification of Functioning, Disability and Health, utgiven av
Virldshilsoorganisationen, WHO 2001

ICD-10 International Classification of Diseases and Related Health
Problems — Tenth Revision (www.socialstyrelsen.se)

Forskning
RCT  Randomiserat kontrollerade studier, dvs. deltagare viljs
slumpmassigt ut for att jimfora olika behandlingar. eng.

Randomized Controlled Trial
CET  Studier av effektivitet, eng. Comparative Effectiveness Research

Lagar

HSL  Hilso- och sjukvardslagen

LSS Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade
LPT  Lag om psykiatrisk tvingsvird

Organisationer
CARF Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities
IBIA International Brain Injury Association

I denna rapport beskrivs frimst traumatiska hjirnskador. Samtidigt vet

vi att i den kliniska vardagen av rehabilitering inom hiélso- och sjukvard,
mots ofta patienter med olika typer av forvirvade hjirnskador utifran lik-
nande uppligg oavsett om skadan har orsakats av en bilolycka eller av en
hjarntumér. De enheter som arbetar med rehabilitering behandlar hela
gruppen personer med forvirvade skador, och da behoven hos patienterna
ofta ir likartade, kommer modeller for rehabilitering av personer med trau-
matiska hjirnskador alltsa i praktiken att beréra hela gruppen med forvir-
vade hjirnskador. Rapporten har fokus pa rehabilitering som bedrivs inom
landsting och sjukvardsregioner och omfattar dirfor inte eventuella privata
instanser.
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AVSNITT 2

Traumatisk hjarnskada -
avgransningar, forekomst och indelningar

2.1 Avgransningar

Fo6rvirvad hjirnskada dr en hjirnskada som inte dr medfodd eller uppkom-
men under nyféddhetsperioden, dvs. vanligtvis de forsta tva dren. De tva
vanligaste formerna av forvirvade hjirnskador dr stroke och traumatisk
hjarnskada, TBI. Andra orsaker dr tumorer, infektioner, syrebrist och expo-
nering av 16sningsmedel eller drogmissbruk. TBI orsakas av yttre meka-
niskt vald som leder till paverkan pa hjirnans funktioner t.ex. vid fall- eller
trafikolyckor. (Harrison and Dijkers 1992, Menon et al. 2010).

De vanligaste orsakerna till TBI dr fall- och trafikrelaterade olyckor.
Direfter foljer idrott, ridolyckor eller skador till £6ljd av misshandel/6ver-
fall. Min drabbas 2—4 ginger si ofta som kvinnor. Trots denna skillnad i
forekomst mellan kon kan man misstinka att det finns ett "morkertal” dir
vissa patientgrupper inte uppsoker sjukvard eller att sjukvirden inte note-
rar hjirnskadan. Sadana fall kan t.ex. vara kvinnomisshandel dir kvinnan
riskerar att fi en latt traumatisk hjirnskada, mTBI, (Jackson et al. 2002).
TBI anges som den frimsta orsaken till déd och funktionsnedsittning
bland barn och unga vuxna och flera studier indikerar ett samband med
ohilsa i flera former senare i livet (Sariaslan et al. 2016).

70/

Ca 70 % av alla forvarvade hjarnskador &r TRAUMATISKA
HJARNSKADOR. Dessa orsakas oftast av trafik- och fallolyckor.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - VUXNA

2.2 Forekomst
TBI har kallats den "tysta epidemin” (eng. “silent epidemic”), dels da ska-

dans konsekvenser ofta inte dr direkt observerbara och dels di totala an-
talet som drabbas av TBI inte ir kint (Koskinen and Alaranta 2008). TBI
riknas ocksa till en av de vanligaste orsakerna till livslingt neurologiskt
funktionshinder (Socialstyrelsen 2012).

Det finns inga exakta siffror pa hur ménga som érligen drabbas av TBI
i Sverige men svenska och internationella studier anger att incidensen av
dem som soker vard dr 100-300 per 100 000 invéinare och ar. Det motsva-
rar 10 000—-30 000 per ar beriknat pa Sveriges befolkning som utgér 10
miljoner 2017. Antalet som vérdas pa sjukhus har ndstan halverats sedan
nya kliniska rutiner inforts under det senaste decenniet som innebdr att
inlidggning f6r observation efter hjirnskakning till stor del ersatts med
utskrivning till hemmet efter datortomografisk unders6kning av huvudet
som visar normala férhillanden.

I rapporten "Rehabilitering for personer med traumatisk hjarnskada
— landstingets rehabiliteringsinsatser” (Socialstyrelsen 2012) anges att ar
2011 vardades ca 10 400 personer i slutenvird efter TBI.

2.3 Indelning av TBI i svarighetsgrad

TBI indelas vanligen i tre kategorier, litt, medelsvar och svér skada, be-
roende pd medvetandegrad vid skadetillfillet eller vid ankomst till sjuk-
hus. I Sverige forekommer tvd skattningsinstrument f6r medvetandegrad.
Reaction Level Scale (RLS 85) (Starmark et al. 1988) och Glasgow Coma
Scale (GCS). RLS 85 kan o6versittas till den internationellt oftast fore-
kommande GCS (www.internetmedicin.se).

Liatt TBI = GCS 13-15 och RLS 1-2
Medelsvar TBI = GCS 9-12 och RLS 3
Svar TBI = GCS 3-8 och RLS 4-8

(Johnstone et al. 1993, Starmark et al. 1988, Teasdale and Jennett 1974).

11
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Indelning enligt GCS eller RLS-85 har tillkommit f6r bedémning av
den akuta svarighetsgraden och for stillningstagande till fortsatt behand-
ling i det akuta skedet, men dr mindre tillf6rlitlig for att férutsiga prognos
for eventuella kvarstiende funktionsnedsittningar over tid (Balestreri et al.
2004, Marmarou et al. 2007, Zasler 1997).

Det blir speciellt svart nir man skall bedoma mTBI (Ruff et al. 2009)
som vanligtvis bendmns hjirnskakning och commotio cerebri. Bekymret
handlar bl.a. om att det finns grader eller variationer inom gruppen (May-
er et al. 2017). Ett forslag dr att identifiera undergrupper som t.ex. endast
mTBI eller upprepade mTBI, som ir aktuellt inom sport som fotboll, is-
hockey och kontaktsporter.

Latt hjarnskada, mTBI

Flertalet med TBI, 70-80 %, far en mTBI, som inledningsvis kan ge med-
vetandeforlust, kortvarig minnesforlust, férindrat mentalt status eller neu-
rologiska symtom (Mild Traumatic Brain Injury Committee 1993). Vanli-
ga symtom efter mTBI ér trétthet, huvudvirk, illamaende, balanspéaverkan,
irritation, yrsel, nedsatt minne och koncentration, samt ljud- och ljuskins-
lighet. Dessa symtom ér vanliga de forsta dagarna och forsvinner ofta

Vanliga symtom efter mTBI &r trétthet, huvudvérk, illamaende, balanspaverkan, irritation,
yrsel, nedsatt minne och koncentration, samt ljud- och ljuskénslighet.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - VUXNA

gradvis inom nagra dagar upp till ett par veckor. Ett mindre antal personer
kan dock uppleva symtom i flera veckor eller ménader (Lannsj6 2012) och
ibland 4r (McMahon et al. 2014, Stilnacke 2007, Stilnacke et al. 2005).
Det vanligaste symtomet dr hjarntrotthet.

Paverkan pa livet

Forskning pagér for att s6ka kunskap om vilka faktorer som leder till kvar-
stdende besvir (Ridler 2017). Det finns flera studier som péavisat att — i
motsats till vad man omedelbart kan f6rvinta sig — personer med littare
uppmitt skadegrad och kvarstiende symtom tenderar att uppleva ligre
livstillfredsstallelse jamfort med dem som haft en svirare skadegrad (Breed
et al. 2004, Brown and Vandergoot 1998, Colantonio et al. 1998, Corri-
gan et al. 2001, Gordon et al. 2000, Jacobsson et al. 2010, O’Neill et al.
1998, Truelle and von Wild 2017). En méijlig forklaring till resultaten ir
de "bedrigligt”, relativt sma, men dock patagliga skillnader som individer
upplever och som kan vara hinder i vardagen och fortsatt utbildning eller
yrkeskarridr. Forutom upplevda nedsittningar har senare studier uppmirk-
sammat mojliga samband mellan mTBI och en 6kad risk for ohilsa senare
i livet (Whiteneck et al. 2016), inklusive demenssjukdom (Nordstrom and
Nordstrom 2018).

Samband initial skadegrad och langsiktiga besvar
Langtidsuppfoljning 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). Graden av post-traumatisk amnesi (PTA) verkar
vara mer tillforlitlig for utfallet (Sherer et al. 2008), men mits och doku-
menteras endast undantagsvis idag. PTA definieras som "varaktigheten av
minnesbortfall frin olycka tills individen med TBI kan skapa och komma
ihdg nya minnen” (Nakase-Richardson et al. 2011).

Litt TBI = PTA upp till 24 timmar
Medelsvar TBI = PTA mellan 1-7 dagar
Svar TBI = PTA mer dn 7 dagar.
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Mboijligheterna att bedéma PTA som indikator pa hjirnskadans svarig-
hetgrad f6rsviras numera av att patienten inom den moderna neuroin-
tensivvirden ofta halls nedsévd. Det dr en stor utmaning att utveckla ett
instrument som med sikerhet kan forutsiga senare funktionsnivé och éter-
himtning av formagor eftersom det finns méinga individuella faktorer som
paverkar utfallet. Med dagens kunskap och mitmetoder dr det dérfor svart
att tidigt i rehabiliteringsprocessen avgéra vilka som kommer att ha behov
av rehabiliteringsinsatser under en lingre tid. Det behévs fortsatt uppfol-
jande och utvirderande forskning. Bed6mning vid utskrivning frin den
inledande tidiga rehabiliteringen kan eventuellt ge storre mojligheter att
forutsiga utfallet en lingre tid efter skadan (Tate et al. 2005).

I rapporten "Rehabilitering av traumatisk hjirnskada — landstingens
rehabiliteringsinsatser” (Socialstyrelsen, 2012) patalades brister i uppfolj-
ning efter rehabilitering. Méjligheter att genomféra goda uppf6ljningar
kriver strukturella f6rindringar inom sjukvirden som omfattar ansvars-
uppdelning och tillging till specialiserad kunskap om traumatisk hjirnska-
da dven i sent skede. Det krivs ocksa tillforlitliga uppfoljningsinstrument
eftersom manga av de vedertagna instrumenten har brister nir det giller

uppfoljning 6ver tid. (Hall et al. 1996).

Mayo-Portland Adaptability Inventory, MPAI-4

Ett instrument som inbegriper visentliga ICF-dominer (Lexell et al.
2012), ir Mayo-Portland Adaptability Inventory, fjirde versionen, MPAI-
4, (Malec 2005). Instrumentet utvecklades for att méjliggéra bedémning-
ar av personer med forvirvad hjirnskada efter utskrivning fran sluten vard
och avser att ticka sa stor del som méjligt av de konsekvenser en hjirnska-
da medfor. MPAI-4 bestir av tre delskalor, Ability (forméga, t.ex. moto-
riska och kognitiva funktioner), Adjustment (anpassning, t.ex. humor, per-
sonlig vird, vardagliga aktiviteter); Participation (delaktighet, t.ex. sociala
kontakter, hantering av pengar). De tre delskalorna kan summeras till ett
totalt virde. Instrumentet finns i svensk version och kan fritt laddas ner
fran http://www.tbims.org/combi/mpai/MPAI-4_Swedish.pdf dir dven
manual (engelsksprikig) finns att tillga.

Férekomst, orsaker och utfall av TBI varierar kraftigt mellan studier
(Bruns and Hauser 2003), bl.a. beroende pd hur data har bearbetats, var
studien genomforts och vilket tidsintervall det giller (Roozenbeek et al.
2013). 1 en oversikt over resultat frin de skandinaviska linderna frin 2011
(Borg et al. 2011) rapporteras att forekomsten (incidensen) minskar men
att antalet dldre personer med TBI okar och att den vanligaste orsaken ar
fallolyckor.

Nya rutiner

En svensk registerstudie fran 2015 (Pedersen et al. 2015), som analysera-
de data for aren 1987-2010 visade, i likhet med oversikten frin 2011, att
fallolyckor ér vanligaste orsaken, att en 6kning skett bland de dldre, samt
att antal TBI per 4r minskade totalt fran 230 till 156 per 100 000 invénare.
En viktig forklaring till den minskade incidensen ér att man under den ak-
tuella tidsperioden dndrade rutiner for inldggning pé sjukhus vid lindrigare
skador. Om datortomografi av huvudet visade normala forhéillanden skrivs
patienten ut till hemmet.

Traumatisk hjarnskada ar, som orden antyder, en pl6tslig och ovantad handelse.
De vanligaste orsakerna ar fall- och trafikolyckor.
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Umeastudien

En studie frain Umea omfattar 449 personer med en episod av sinkt med-
vetande, frin ett vildefinierat geografiskt omride med 137 000 invanare.
Incidensen var 354 per 100 000 invinare och medianildern var 23 ar (Ta-
bell 1). Andra svenska och internationella studier uppskattar att om skador
som inte leder till kontakt med akutsjukvéirden raknas in, dr den totala
incidensen 6ver 600 personer per 100 000 invinare och ar (Cassidy et al.

2004).

Tabell . Resultat for alder och skadegrad fran Umea studien (Styrke et al. 2007)

Alder Svarighetsgrad enligt Glasgow Coma Scale (GCS)
33% 0-14ar latt TBI (GCS13-15) 97 %

50% 15-64 ar medelsvar TBI ~ (GCS 9-12) 1%

17% 65-91ar svar TBI (GCS3-8)2%

De vanligaste orsakerna var fall, 55 % och trafikolyckor, 30 %. (Styrke et
al. 2007). I en studie av personer med svir traumatisk hjirnskada frin 5 av
6 universitetssjukhus i Sverige och ett fran Island, totalt 103 personer mel-
lan 18-65 ar (Godbolt et al. 2013), var 44 % orsakade av fall och 42 % var
trafikrelaterade olyckor.

De flesta traumatiska skallskador ér, som tidigare papekats, lindriga och i
minga fall soker man sjukvirden akut. Har personen haft en minneslucka
och/eller varit kortvarigt medvetandesinkt kallar man det f6r hjarnskak-
ning eller commotio cerebri. For att utesluta allvarlig komplikation med
blodningar inne i skallen eller onddiga undersokningar med datortomogra-
fi av huvudet f6r personer med minimal skallskada, dvs. ingen medvetslos-
het och vaken, finns nu riktlinjer frin Scandinavian Neurotrauma Com-
mittee (SNC) (Unden et al. 2013).

Dessa riktlinjer dr framtagna f6r omhéndertagande av vuxna personer
med minimal, litt eller medelsvar skallskada, med lidgsta paverkan pd med-

vetandegrad och vakenhet inom de forsta 24 timmarna efter skadan. De
personer som inte behover vidare kontroller eller sjukhusvard skrivs hem
med muntlig och skriftlig information, men vissa patienter kan behéva
laggas in av andra orsaker. Personen far direfter hora av sig till primarvar-

den vid behov.

Initiala insatser

Inldggning f6r observation sker oftast pé kirurgavdelning, men kan dven
térekomma pé neurologavdelning och andra avdelningar exempelvis med-
icinavdelning. Ar patienten medvetandesinkt eller i behov av neurokirur-
gisk vard, vardas personen oftast inom intensivvird eller pd neurokirurgisk
vardavdelning. Efter denna tidiga fas ser det vildigt olika ut, om och hur
medicinsk rehabilitering erbjuds. Vid specialiserade rehabiliteringsenheter
tor vuxna personer med besvir efter f6rvirvad hjirnskada inleds kontakten
med bedémning. Direfter kan multidisciplinir rehabilitering erbjudas ge-
nom enskilda kontakter eller sirskilda rehabiliteringsprogram. Syftet dr att
torbittra funktions- och aktivitetsnivi for personer med f6rvirvad hjirn-
skada for en 6kad sjilvstindighet, delaktighet och ett 6kat sjilvfortroende.

Olika stadier i aterhamtningen

Den forsta tiden efter akut omhandertagande av personer med sTBI och
ndr personen bedoms vara medicinskt stabil, kommer en period med kog-
nitiv, beteendemissig och inte sillan dven motorisk samt kommunika-

tiv aterhimtning. Den inleds ofta med en period med liten svarsreaktion.
Direfter kommer en period med grumlat medvetande, konfusion, i vissa
fall agitation med stor anspinning, rastloshet och oro. Direfter 6vergar
beteendet i andamélsmassigt beteende, automatiskt limpligt beteende,

Ndr personen bedéms vara medicinskt stabil, kommer
en period med kognitiv, beteendemdissig och inte sdllan
dven motorisk samt kommunikativ aterhdmtning
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samt slutligen till malmedvetet limpligt beteende. Indelningen av nimnda
beteendestadier dr enligt Rancho Los Amigos Scale of Cognitive Scale of
Cognitive Function revised (RLAS-R), dven benimnd Level of Cognitive
Functioning Scale (LCFS) (http://www.tbims.org) (Hagen et al. 1972).

Lakemedelsbehandling

Under perioden med posttraumatisk amnesi (PTA) ér det vanligt att in-
dividen dr orolig och sjukvirden kan dirfor riskera att anvinda lugnande
mediciner, som benzodiazepiner och neuroleptika. Dessa kan ha negativa
effekter pd hjirnans funktion (Feeney et al. 1982, Goldstein 1993, Pons-
ford et al. 2014) och det finns visst underlag att de dven kan ha negativ
paverkan pé hjdrnans plasticitet och lingsiktiga aterhimtning (Nasrallah
and Chen 2017). Medicinering efter TBI kriver noggranna éverviganden
och uppfoljningar (Silver and Arciniegas 2007) och det saknas godkinda
likemedel och konsensus inom likarkdren. Det finns en risk att en negativ
spiraleffekt uppstar, dir tilltagande beteendest6rning leder till en 6kande
medicinering. Med kompetens om rehabilitering efter TBI finns stor-

re mojlighet att anpassa situationen och dirmed 6ka chanserna till limp-

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD -

lig anvindning av tillgingliga mediciner tillsammans med andra metoder
(Lombard and Zafonte 2005).

Hir finns dven ett behov av utveckling f6r gemensamma virdprogram
med psykiatri for vissa patienter. Det kan gilla patienter som tillfalligt un-
der posttraumatiska amnesi-perioden p.g.a. hjirnskadan brister i insikt om
sitt eget vardbehov och sikerhet. Ibland dr det oundvikligt att ta stillning
till vard enligt Lagen om sluten psykiatrisk tvingsvird, LPT, under denna
period i dterhdimtningen och kan innebira véird pd psykiatrisk avdelning
dir personal saknar kunskap om aterhimtning efter TBL.

Svar medvetandestérning

Vissa patienter med de allra sviraste TBI kan efter en tid 6ppna 6gonen
spontant och andas sjilva, utan att visa nigot eller endast svaga tecken pé
medvetande. Personen saknar formaga till funktionell kommunikation och
kan inte heller anvinda enkla vardagliga foremal pa ett funktionellt sitt.
Sadana tillstind kallas "svir medvetandest6rning”, disorders of conscio-
usness, DOC, och omfattar det som idag kallas "icke-responsivt vaken-
hetstillstand”, tidigare "vegetativt tillstind” och "minimalt medvetandetill-
stand”, MCS. Tillstinden betecknas som langvariga om de varar lingre dn
4 veckor (Godbolt et al. 2014). Senaste drens vetenskapliga artiklar (Es-
traneo et al. 2010, Katz et al. 2009, Whyte and Nakase-Richardson 2013)
visar pa att dven om prognosen for de flesta patienter innebir varaktiga
och omfattande funktionsnedsittningar med ett mycket stort hjilpbehov,
kan ett mindre antal aterfd en viss sjilvstindighet efter nagra veckor till
ménader och i undantagsfall ett fital ar. Det giller framférallt de med mi-
nimalt medvetandetillstind med kortare varaktighet dn ett ar. Utmaning-
en for sjukvarden dr att sarskilja dessa tillstind och inte riskera att missa
tecken till medvetande. Detta har betydelse f6r savil etik som skapandet
av en hillbar planering. Dessa patienter har vanligtvis livslingt behov av
sambhillsinsatser och det finns stort behov av nationella och internationella

forskningsprojekt.
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Behov av specialistkompetens

Trots att rekommendationer med nationell forankring gillande vérd av
dessa patienter publicerades 2014 (Godbolt et al. 2014) saknas resur-

ser forutom pa vissa specialkliniker. Aterkommande rehabiliteringsbehov
och bedémningar infér intyg eller nya rekommendationer till primérvérd,
kommunens personal, anhdriga/nirstiende, personliga assistenter osv. kan
vara aktuella under ménga ir. Eventuella nya insatser kan bli aktuella pa
grund av nya medicinska behov, men @ven beroende av olika samhillsakto-
rers behov sisom Forsikringskassan, Arbetsformedlingen och kommunen.
Aven de sviraste resttillstinden minskar eller frindras 6ver ling tid och
kan stricka sig 6ver manga 4r.

De oftast férekommande symtom som férknippas med en traumatisk
hjirnskada kan knytas till omraden for kognition, emotion, beteende och
personlighet (Lexell and Jacobsson 2011), dven om motoriska funktions-
nedsittningar kan forekomma efter svira skador (Jang 2009).

Eftersom det dr hjdrnan som dr skadad blir besvirsbilden vildigt kom-
plex, vilket kan innebira stora krav pa rehabiliteringsinsatserna. Konse-
kvenserna kan leda till problem vid utférande av skilda aktiviteter och
paverkar dirmed hur vardagslivet fungerar, t.ex. 6kad risk eller hinder for
bilk6rning och begrinsningar i fritidsaktiviteter. Konsekvenserna kan si-
ledes innebdra svarigheter och hinder i det sociala livet och dirmed ocksa
problem med delaktighet i familje-, arbets- och samhillslivet. Vidare kan
det leda till problem i relationen med andra manniskor och vara sirskilt
problematiskt i férhillande till anhériga som férélder, barn eller partner.
Rehabiliteringen maste utga fran en kartliggning av alla aspekter. Genom
en god samordning av medicinska, psykologiska och sociala atgirder kan
planeringen f6r den fortsatta rehabiliteringen utga frin ett helhetsperspek-
tiv (Snell et al. 2017, Strandberg 2006).

Fallbeskrivningarna som finns inspringda i texten bygger pa verkliga fall
men har satts samman till fiktiva fall.

Kognitiv funktionsnedsattning och hjarntrotthet vid mTBI

a) Bertil, 45 ar, drabbad av hjarnskakning efter en fallolycka
Bertil var avsvimmad en kort stund, stannade hemma négra dagar
och sokte direfter vird. MR av halsrygg och DT av hjirnan visade
inga skador. Han blev helt sjukskriven p.g.a. smirta och forsimrat
allmintillstind. Han kom till rehabiliteringsmedicinsk mottagning
efter ca ett dr och fick en individuellt upplagd rehabilitering. Innan
teamet gjort sin bedomning hade han vildigt svirt att inse sina
kognitiva begrinsningar. Han f6rstod inte hur hjirntréttheten och
skadan paverkade honom. Kontakterna med rehabiliteringstea-
met ser han som helt avgérande. Han inser nu att rehabiliteringen
kommer att ta tid och kriva tilamod, han ser en positiv utveckling
av funktion, aktivitet och delaktighet.

T A
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b) Asa, 28 ar, fick en hjarnskakning under en fotbollsmatch
Asa upplevde att hon inte blev trodd pa sina symtom. Fick svaren

att: "Alla har huvudvirk” och ”Alla dr trétta”. Hon fick gott stod av
anhoriga som kunde ringa och gora tidsbokningar till myndigheter
och vardinstanser da hon sjilv inte miktade med detta. Hjarntrott-
heten kvarstar och har tvingat henne att gora anpassningar i livet.
Hon har t.ex. inte kunnat atergi till fotbollen. Samtidigt har skadan
medfort att hon skaftat sig nya intressen och relationer, hon uttryck-
er att det giller att "gilla liget”.

Tva ar efter skadan deltar Asa i en rehabiliteringsgrupp som hon
upplever som betydelsefull. Hon kidnner sig trodd och bekriftad
ndr hon beskriver sina symtom och hon fir kunskap samt strategier
att hantera sin stresskinslighet och sina koncentrationssvirigheter.
Efter rehabiliteringen har hon pabérjat en utbildning riktad mot ar-
bete inom dldreomsorgen.

c) Las mer
En person som beskrivit sin situation efter mTBI i boken "Van/ig
hjarnskakning — nir man inte blir frisk” ir Sofie Wennberg (Wenn-

berg 2014). For intresserade har hon en egen hemsida (http://

www.soflewennberg.se/) dir hon presenterar sin patientguide for
personer som drabbats av ldtt traumatisk hjirnskada.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD -

Konsekvenser i ett langre perspektiv

Tidigare studier har visat méjligheterna till fortsatt positiv utveckling i
ett lingre tidsperspektiv. Kognitiva och emotionella svarigheter har iden-
tifierats utgora storre problem i det lingre tidsperspektivet dn eventuella
kroppsliga funktionsnedsittningar (Brown et al. 2011, Teasdale and Eng-
berg 2005).

Svarigheterna vid mera omfattande hjirnskador uttrycks ofta i form av
passivitet och bristande insikt. Det kan bl.a. leda till lagre grad av forstael-
se for de egna behoven och ge en bristande motivation i rehabiliteringen.
De relationsmissiga och beteendemissiga konsekvenserna dr ofta knutna
till kognitiva svirigheter, t.ex. koncentrationssvarigheter, minnesproblem,
svirigheter att planera och strukturera, liksom problem att bedéma den
egna formégan (Griffen and Hanks 2014).

Hjarntrotthet

Ett av de vanligaste problemen efter TBI, oavsett skadans omfattning,

ar den utmattningsbenigenhet som kommit att kallas "hjarntrétthet”
(Johansson and Ronnbick 2014) eller fatigue” (Johansson and Rénnbick
2017, Ponsford et al. 2013). Trottheten eller utmattningen beskrivs som att

=

Besvédren efter hjarntrétthet kvarstar ofta under Iang tid med negativa konsekvenser fér
saval arbetsférmaga som normalt vardagsliv i dvrigt, eftersom det paverkar mojligheten
att delta i aktiviteter och uppratthalla relationer.
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Kognitiva och emotionella svarigheter har identifierats
utgdra stérre problem i det ldngre tidsperspektivet dn
eventuella kroppsliga funktionsnedsdttningarn

den uppkommer “onormalt hastigt” och leder till svarigheter att hante-

ra vanligtvis enkel sortering och bearbetning av information. Ofta kvar-
star besviren under lang tid (O’Connor et al. 2005) med negativa konse-
kvenser for sivil arbetstérmaga som normalt vardagsliv i 6vrigt, eftersom
det paverkar mojligheten att delta i aktiviteter och uppritthilla relationer
(Lannsjo et al. 2009). Forskning for att utveckla metoder f6r behandling
och rehabilitering pigéir. Symtomlindring har pavisats med anvindande av
stressreducering via mindfulness (Johansson et al. 2012), ljusterapi (Sin-
clair et al. 2014), samt behandling med farmakologiska preparat (Johans-
son et al. 2015).

Langsiktiga konsekvenser

En stor studie av hela populationen i delstaten Colorado, USA, (White-
neck et al. 2016) visar indikationer att TBI kan leda till sivil direkta funk-
tionsnedsittningar som annan ohilsa i ett senare skede av livet (Monte-
nigro et al. 2017, Wilson et al. 2017). En svensk studie (Nordstréom and
Nordstrom 2018) fann att risken for demensutveckling minskade med
tiden efter skadan men var fortfarande signifikant 6kad i mer dn 30 ar ef-
terat. De rapporterar att risken tenderar att vara hogre f6r de med své-
rare skada och de med flera TBI. Studier, diribland tvi svenska (Fazel et
al. 2014, Ulfarsson et al. 2014), har funnit att risken att avlida tidigare dn
forvintat okar efter TBI. Man skriver i sin slutsats att orsak till dodsfall
dr sirskilt knuten till hindelser for nya skador, misshandel och sjilvmord,
iven efter kontroll for sociodemografiska och familjira faktorer.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD -

FALLBESKRIVNING

Beteendeforandringar vid sTBI

a) UIf, 48 ar, fick en svar hjarnskada efter en cykelolycka
Han arbetade fore olyckan med vigbyggen som asfaltliggare och

traktorforare. Ar ensamstiende med tre vuxna barn bosatta pa an-

nan ort. Under tiden for slutenvérdsrehabiliteringen dr Ulf orolig
och svér att méta da han fir starka impulsiva utbrott. Flera av per-
sonalen fir mérken efter klosningar och slag. Forsok gors med olika
mediciner for att lugna det impulsiva beteendet men utan patag-
ligt resultat. Bedomning gérs att miljon pa avdelning kan forhin-
dra en positiv aterhimtning och han skrivs ut till eget boende med
viss fysisk anpassning av t.ex. toalett och sovrum. Insatsen Personlig
assistans beviljas med tvé assistenter dygnet runt. Flera incidenter
intriffar p.g.a. Ulfs fortsatta impulshandlingar och situationen blir
sd sméningom alltfor belastande och arbetsplatsen, dvs. hans hem,
doéms ut ur arbetsmiljosynpunkt. Ulf blir aktuell f6r inskrivning i
vuxenpsykiatrisk slutenvird enligt LPT 1,5 ar efter utskrivning frin
rehabiliteringsmedicinsk slutenvird. Medicinering blir nédvindig
och han planeras direfter till ett gruppboende.

VUXNA

25



26

b) Ove fick en svar hjarnskada efter grov misshandel

Ope, 36 ir, gift och har ett barn pa 7 ar. Arbetar som kock vid or-
tens restaurang. Blir grovt misshandlad pa vig hem efter arbetet och
ddrar sig en svar hjirnskada. Efter en markant dterhimtning under
tiden pa slutenvardsrehabiliteringen skrivs han hem med fortsatt
oppenvirdsrehabilitering vid linssjukhuset och direfter primarvird.

Tva ar efter skadan beskriver Ove den stora betydelsen av att an-
horiga fick vara delaktiga redan under den tidiga rehabiliteringen.
Barnen var en starkt motiverande faktor och hustrun kunde ge stod
och uppmuntran i den dagliga triningen och aterhimtningen. Efter
tre ar paborjas dterging till arbetet, forst med tvd timmar varannan
dag och med anpassade arbetsuppgifter.

Hjidrntrottheten ér ett av de storre besviren och paverkar humo-
ret markant. Under tiden pa arbetet klarar Ove att hilla en god "so-
cial fasad”, men nir han kommer hem orkar han inte engagera sig i
barnens skolgéng och ir irriterad pa alla i familjen. Hustrun tycker
att han dr personlighetsforindrad och egenkir, han har svart att se
familjemedlemmarnas perspektiv och behov. De besvir som var smé
i inledningsskedet tenderade att vixa med tiden och bli alltmer sva-
ra att hantera f6r savil honom som 6vriga i familjen.

En 6kande ilder innebir en storre risk att drabbas av ohilsa och omradet
geriatrik dr specialiserad pa akut och kronisk ohilsa, dir tva stora omraden
ir personer som drabbas av demenssjukdomar och stroke. Med stigande
dlder och fysisk nedsittning 6kar risken for fallolyckor och dirmed dven
risken att drabbas av skallskador. I takt med ett okande antal dldre ses ock-

sd en okning av antalet dldre med TBI (Coronado et al. 2005, Kannus et al.

1999, Pedersen et al. 2015). Forutom de tidigare beskrivna konsekvenserna

innebir en okande lder ocksi en risk att blodkarl blir skorare, vilket med-
for risk att drabbas av blodning efter ett skalltrauma, ofta resulterande i ett
s.k. subduralt hematom (Baechli et al. 2004).

Subduralt hematom, SDH

Subduralt hematom, SDH, ér en blédning mellan den yttre tjockare hjirn-
hinnan dura mater och spindelvivshinnan arachnoidea (Jacobsson et al.
2007). SDH kan uppsti akut efter yttre vild mot huvudet, akut SDH, eller
langsamt under dagar eller veckor, kroniskt SDH. Kroniska SDH drabbar
ofta dldre personer. Blodningen kan vara svag eller "sipprande”, vilket med-
tor att tiden for att utveckla symtom, som exempelvis huvudvirk och yrsel,
kan drdja. Ibland kan det gé flera veckor och manader mellan fallolyckan
och symtomdebut. I dagsldget dr det oklart vilken rehabilitering som er-
bjuds dessa personer.

Geriatrik

Forskning avseende ildre som dr med om en TBI ér begrinsad (Yi and
Dams-O’Connor 2013). En studie (Kristman et al. 2016) indikerar att
aterhimtning efter mTBI hos dldre kan vara god om hilsan i ovrigt dr bra
fore skallskadan. Rehabilitering bor beakta de dkade riskerna f6r samsjuk-
lighet som finns med 6kande alder. Ifall dessa personer i 6vrigt har varit
friska och bedéms ha nytta av specialiserad hjirnskaderehabilitering be-
skrivs att rehabiliteringsmedicinska kliniker kan vara aktuella. Rehabilite-
ring f6r kognitiv svikt inom omradet geriatrik har visat positiva eftekter for
bl.a. de personer som drabbats av degenerativa sjukdomar, stroke och TBI
(Gates et al. 2011, Londos et al. 2008). Det ter sig alltmer tydligt att reha-

biliterande insatser dr méjliga oavsett dlder eller tid efter skadan.

Med stigande dlder och fysisk nedsdttning ékar risken
for fallolyckor och dédrmed dven risken att drabbas av
skallskador
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Ifall konsekvenserna efter en TBI medfér pitagliga anpassningsbehov och
nedsatta funktioner, dr det av naturliga skil en situation som ber6r hela
personens sociala nitverk. (Walsh et al. 2014). Hur man kommer att han-
tera den anpassning som situationen kriver paverkas av hur situationen var
fore skadan och tre grundliggande faktorer (Forsberg-Wirleby 2015):

1) hur hotfull och pafrestande forindringen upplevs
2) hur det paverkar vardagslivets roller och relationer
3) hur man kan anvinda de resurser man har till forfogande.

De tre angivna faktorerna knyter an till begreppet "Kénsla av samman-
hang” (KASAM, Eng. Sense of Coherence) utvecklad av Aaron Antonov-
sky (Antonovsky 2005). Antonovsky fann att individer som upplevde sig
torsta och kunna hantera livets pafrestningar, samt ha motivation att mota
dessa, hade storre forutsittningar att klara svara livsférandringar. Ett salu-
togent (faktorer som vidmakthaller hilsa) perspektiv passar vildigt vl till
rehabiliteringens intentioner.

Alla som arbetar i rehabiliteringsverksamheter for personer med for-
virvad hjirnskada kan intyga anhérigas och personer i det ndra sociala
ndtverkets stora betydelse i rehabilitering till ett optimalt och delaktigt
liv. Anhériga gor de storsta insatserna ndr det giller stod och hjilp, bade i
personlig omvérdnad och att uppritthélla kontakter med savil det sociala
ndtverket som myndigheter. Det innebir ocksi att de som saknar nirstien-
de har en mycket svérare situation. Se vidare rapporten "Stodfunktioner”,

Modellprojektet.

Tiden - en vasentlig faktor

Tiden blir en visentlig faktor. Situationen i hemmet paverkas, vilket leder
till att bade kontakter och aktiviteter prioriteras bort. Ofta blir de kogni-
tiva "dolda” konsekvenserna mer patagliga i hemmiljon. Aven om manga
mirker en normalisering av tillvaron finns det dven de som upplever tillta-
gande stress och oro (Ponsford et al. 2014, Tate et al. 2005). Anhoriga ris-
kerar da sin egen hilsa. I dagsliget finns bristande kunskap om situationen

tor savil personer med skadan som deras anhoriga en lingre tid efter ska-
da. En del studier har f6ljt individer 6ver tid och dessa visar en tendens att
torindring kan vintas ske framfor allt under de fem forsta dren efter TBI

(Andelic et al. 2016, Ponsford et al. 2014).

Anhorigas betydelse

Ake, 35 ar, blev traffad av en jarnbalk i huvudet

Eva, 31 4r, bor tillsammans med Ake, 35 4r, och sina barn Henry,

9 4r, och Anna, 6 4r, i eget hus i en utpriglad landsbygd. Ake arbetar
som byggnadsarbetare och rakar ut for en olycka pi sitt arbete. Han
far en jarnbalk som lossnar frin taket och traffar honom pé hégra
sidan av huvudet och axeln. Olyckan medf6r neurokirurgisk vard
och en péfallande god dterhimtning.

Efter hemkomsten mirker Eva att hennes make forindrats i sitt
beteende. Han har svarigheter att bry sig om barnen, tenderar att
sitta egna behov forst och inte ligga mirke till 6vrigas behov. Bar-
nen reagerar pd sin pappas forindrade sitt och Eva forsoker forklara
for dem varfor Ake inte ér sig lik. Eva far ansvara for kontakterna
med Forsikringskassan, FK. Breven som kommer fran FK gor Ake
orolig och upprérd, han kan inte g tillbaka till sitt arbete.

Under de f6ljande aren blir relationen alltmer anstringd och
savil Eva som Henry har problem med sémn och magbesvir. Eva
uttrycker stor tacksamhet att fi mota andra anhoriga i en anhdrig-
grupp ca tva 4r efter Akes olycka. Hon kinner igen situationen i sin
egen familj ndr hon far ta del av 6vrigas erfarenheter och siger "jag

'”'

i anslutning till de stressrelaterade be-

trodde jag var psykiskt sjuk
svar hon utvecklade.
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I boken "Att fi och att leva med en skallskada” (Askerds-Nordgren 1989),
skriver forfattaren, neuropsykolog och banbrytare i Sverige under 1980-ta-
let: ’Man kan s6rja en nirstiende som gatt bort, ett ben som maste ampu-
teras, men det dr mycket svérare att sorja forlusten av ett fungerande min-
ne eller sina speciella personliga sirdrag”. Kvalitativa studier av personers
upplevelser av livet efter hjarnskada ér relativt fi, men ger viktig kunskap
for positiva och negativa resultat (Durham 2014, Jumisko 2007, McPher-
son et al. 2018, Strandberg 2006).

Man kan sérja en ndrstaende som gatt bort, ett ben som
maste amputeras, men det dr mycket svdrare att sérja
forlusten av ett fungerande minne eller sina speciella
personliga sdrdrag

Nagra studier
I avhandlingen av Strandberg, 2006, beskrivs sivil positiva som
negativa konsekvenser. Studierna bygger pa intervjuer av 15 personer
med erfarenhet av att leva med TBI. Sex teman: Omsorg, Hand-
ling, Sjdlvstindighet, Social interaktion, Férindring och Emotion ar
centrala i beskrivningen av den omstéllningsprocess som personerna
genomlever efter sin skada. Svéirigheter utgérs av fysiska, kognitiva
och emotionella problem. Det beskrivs dven positiva erfarenheter som
okat kroppsmedvetande, djupare familjerelationer och 6kad sjélvin-
sikt. Forfattaren konstaterar att med stéd och omsorg ldr sig personen
med TBI att leva med skadans konsekvenser och i gynnsamma fall si
sméningom integrera foljdverkningarna i sitt liv. Strandberg anger att
hans fynd av positiva erfarenheter skiljer sig frin Jumiskos avhandling
(Jumisko 2007).
Jumiskos avhandling beskriver i hogre grad negativa konsekvenser.
Avhandlingen bygger pi intervjuer av 12 personer med TBI och 8
anhoriga. I avhandlingens tre forsta delstudier utkristalliserades flera

teman. I intervjuerna med personer med TBI: forlora sin vig, att

kidmpa for en ny normalitet; att vara utanfor och att sakna bekriftelse.
I intervjuerna med anhoériga: att strida for att inte forlora sitt fotfaste.

Den fjirde intervjustudien av 8 personer med TBI undersokte
innebdrden i upplevelsen av att méd bra. Ett bra miende beskrevs via
betydelsen av omsorg frin andra och betydelsen av nira relationer,
samt att positivt bekrifta andra och bli bekriftad att duga som man
ar. Paralleller i intervjuresultaten kan ses i de tvd avhandlingarna av
Strandberg och Jumisko, 4ven om tonvikten pd positiva erfarenheter
skiljer.

En beskriven ansats med kvalitativ metod (Durham and Ramcharan
2017) bygger pa Christine Durhams egna erfarenheter av att drabbas
av en svar TBI. Ambitionen ir att ha ett inifranperspektiv (Brown et
al. 2004) for personer med forvirvad hjirnskada. Durham patalar att
rehabiliteringsprogram sillan spanner 6ver den langa tid som krivs
for t.ex. arbetet med att atererévra kontroll och acceptans i den for-
dndrade livssituationen.

Boken "Insight into Acquired Brain Injury” (Durham and Ramcha-
ran 2017) férsoker ge insikter som kan vara till stod en lingre tid
efter skadan och bygger pa intervjuer av 36 personer med forvirvad
hjarnskada.

Ett par exempel pd informationsskrifter pa svenska som riktar sig till
anhoriga och skadade 4r "Traumatisk hjirnskada - Vigen tillbaka”
(von Holst et al. 2004) och ”Vad ir forvirvad hjirnskada?” (Krogstad
2013).

Det dr 6nskvirt att utveckla strategier f6r uppf6ljning en lingre tid
efter TBI, men dven tillging till resurser och kunskap for stod till
skadade och anhoériga, sirskilt de forsta fem dren efter skada och for
en del en dnnu lingre tid.

3
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AVSNITT 3

Nulage

3.1 Rehabilitering i tidigt skede

Inom sjukvirden sker den tidiga rehabiliteringen f6r patienter med kom-
plexa behov efter traumatisk hjirnskada vanligen inom rehabiliterings-
medicinska kliniker. Fokus ligger pa patienter med medicinska tillstind
som leder till langvariga komplexa funktionshinder (Borg et al. 2015).
Rehabiliteringsmedicin ér relativt sent utvecklad som egen medicinsk spe-
cialitet och fick sin forsta professur 1966 (Borg et al. 2015). Den rehabili-
teringsmedicinska verksamheten har byggts ut och finns nu pa alla univer-
sitetssjukhus och flera sjukhus.

Bristande insikt kan skapa problem
Ett problemomrade ir att sjukdomsinsikt i akutskedet kan vara paverkad.
Vissa patienter viljer sjilva att limna sjukhuset och/eller tackar nej till re-

habilitering och dirmed etableras inte kontakt med rehabiliteringsmedicin.

1

AR

Det kan vara svart att fa tillgang till rehabilitering i det senare skedet nir patienter och/
eller anhériga borjar forsta konsekvenserna av hjarnskadan och darmed énskar hjalp.
Detta problem blir annu mer svarhanterbart for personer som inte har stéd av anhériga.
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Patientens val riskeras i ett senare skede att missforstis av primérvirden
som kan sakna specialiserad kunskap om hjarnskada. Det kan vara svért
att fa tillgéng till rehabilitering i det senare skedet nir patienter och/eller
anhoriga borjar forsta konsekvenserna av hjarnskadan och dirmed 6nskar
hjilp. Detta problem blir annu mer svirhanterbart f6r personer som inte
har st6d av anhoériga.

Specialistkompetent rehabiliteringsteam

Det finns en vil beskriven handliggningsrutin for den inledande akut- och
intensivvirdsperioden vid traumatisk hjirnskada, se http://www.internet-
medicin.se. I det senare skedet dr situationen ofta mer komplex och kan
kriva ett flertal olika bedémningar av ett specialistkompetent rehabilite-
ringsteam for att kartligga de funktionsnedsittningar skadan medfor och
de konsekvenser skadan far for personens formagor i skilda aktiviteter och
mojligheterna till delaktighet i samhallet. Resultaten ska sedan ligga till
grund for de mal som siitts upp i rehabiliteringen. En utmaning vid svar
och medelsvar TBI dr att bade patientens funktionstillstind och den med-
icinska situationen dr under stindig forindring under en ibland avsevird
tid, veckor till minader. Det medf6r ett behov av fortlopande samordnad
upptoljning och justering av rehabiliteringsplanen — det som gillde férra
veckan giller inte nodvindigtvis idag. Medicinska komplikationer efter
sTBI dr vanliga och kan péga i veckor till manader (Godbolt et al. 2015,
Whyte et al. 2013).

Samordnad rehabilitering och medicinsk vard

Den traditionella uppdelningen "f6rst akutvard, sedan rehabilitering” fung-
erar inte for dessa patienter. I stillet behovs ett integrerat system dir reha-
bilitering och medicinsk vard pagir parallellt — det som har betecknats som

En utmaning vid svar och medelsvar TBI dr att bade
patientens funktionstillstand och den medicinska situationen
dr under stdndig férdndring under en ibland avsevdrd tid



hyperakut rehabilitering” som finns endast i mycket begrinsad utstrick-
ning idag. (Rehabilitation for patients in the acute care pathway following
severe disabling illness or injury: BSRM core standards for specialist reha-
bilitation. www.bsrm.org.uk/publications/publications.) En sidan modell
kriver organisatoriska forindringar, med t.ex. anstillning av rehabilite-
ringslikare och 6vrig rehabiliteringspersonal pa akutkliniken.

Behov av riktlinjer

Rehabilitering definieras som: ” Insatser som ska bidra till att en person
med forvirvad funktionsnedsittning, utifran dennes behov och forutsitt-
ningar, tervinner och bibehaller bista mojliga funktionsférméga samt
skapar goda villkor for ett sjilvstindigt liv och ett aktivt deltagande i sam-
hillslivet” (Socialstyrelsen 2010). Ett problemomrade ér avsaknaden av
tydlighet kring vem inom sjukvirden som ansvarar for och vad som bor
ingé i bedémning av patientens rehabiliteringsbehov. Det idr f6rst efter be-
démning av behovet som en laimplig rehabilitering kan ordnas. Akutsjuk-
varden bedémer nir patienten inte lingre behéver dess insatser och ifall
man vid utskrivning identifierar behov av nigon rehabiliteringsverksamhet
kan en remiss komma att skickas. Mottagande rehabiliteringsenhet avgor
om just deras rehabilitering dr limplig for patientens behov och om de kan
virda patienten pa ett sikert sitt. Nigon bredare beddmning av rehabilite-
ringsbehovet saknas ofta. Dagens sjukvard har dven en tendens att fokuse-
ra pi nuvarande behov och det omedelbara nista steget i planeringen, dar
vem som ansvarar mer langsiktigt for uppfoljning av patientens rehabilite-
ringsbehov oftast inte dr definierat.

I ett senare skede kan fortsatta rehabiliteringsinsatser ske i varierande om-
fattning via aktorer som t.ex. kommunen, arbetsgivare, arbetsformedling,
utbildningsanordnare och forsikringskassa. Det dr i den processen, i likhet
med 6vriga rehabiliterande insatser, viktigt att utga fran individens for-
utsittningar. Det dr 6nskvirt att samordning mellan akt6rerna utgar frin
individens behov, dvs. frangir stadieindelning av férst medicinsk och sedan
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arbetsinriktad rehabilitering. Samordningen bér efterstrivas till en 6ver-
lappning och samverkan. Center for Hjerneskade i Képenhamn kan vara
ett intressant exempel dir arbetsinriktade inslag i rehabiliteringen dr en
integrerad del. Insatser kan konkret gilla innehill i arbetsuppgifterna och
arbetsmiljon. Miljons betydelse dr ofta av stor betydelse for personer med
skilda kognitiva funktionsnedsittningar. Det dr ofta en stor utmaning for
den enskilde individen att komma i eller aterga till arbete.

Riktlinjerna bor omfatta flera huvudmaén

Kraven pd arbetsmarknaden dr stora med hoga férvintningar att sjalv-
stindigt ta initiativ, samverka i arbetsgrupp och ta egna beslut (Hellberg
Edstrom 2014). Arbetsférmaga ar siledes inte endast den enskilde indivi-
dens kapacitet, utan innefattar arbetsuppgifternas innehall och miljé. Vid
behov kan en anpassad utbildning med angrinsning till rehabilitering vara
onskvird, t.ex. sirskilt anpassade linjer for personer med férvirvad hjarn-
skada vid folkhégskola. Se rapport Arbete, sysselsittning och forsorjning. Nir
studier eller arbete inte anses méjligt kan eventuella insatser via LSS eller
SoL bli aktuellt.

Aven boendestéd och kontaktperson kan vara virdefulla insatser. Se
rapport St6d- och Service. Med rehabilitering sker det en gradvis omdefi-
nition frin att vara patient till att vara sjilvstindig individ och dirmed ett
onskvirt 6kat deltagande och sjilvstindighet i vardagen. Denna férindring
stiller krav pé vira organisationer att se individens férindrade moéjlighe-
ter och stédja dem. Ur den aspekten dr rehabiliteringsprogram av stor vikt.
Hittills har sadana program endast varit aktuella for landstingens ansvar
och for vissa diagnoser. Men det krivs lingsiktiga program som éven tar
upp struktur och organisation for insatser dir kommun och stat dr huvud-
min.

Ett problemomrade dr avsaknaden av tydlighet kring vem
inom sjukvarden som ansvarar fér och vad som bér inga i
beddémning av patientens rehabiliteringsbehov
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ICF - ett gemensamt sprak

Under 1980-talet utvecklades system for att kategorisera konsekvenser av
skada/sjukdom. Den nu gillande 4r Internationell klassifikation av funk-
tionstillstind, funktionshinder och hilsa, ICF, har bl.a. som mal att erbjuda
ett samlat och standardiserat sprik, samt en struktur for att beskriva hilsa
och hilsorelaterade tillstind (se figur). Till kroppsfunktioner och kropps-
struktur hor fysiologiska och psykologiska funktioner, t.ex. rorelsenedstt-
ning, minnesstorning, nedsatt njurfunktion. Aktivitet innefattar en persons
genomforande av en handling, t.ex. att kommunicera, forflytta sig, larande.
Delaktighet avser en persons engagemang, t.ex. vara med i foreningsliv, ta
hand om barn, fritidsliv, arbete. Omgivningsfaktorer innefattar den fysiska
och sociala, samt attitydmissiga omgivningen. De personliga faktorerna

ir sadana faktorer som kon, dlder, utbildning, dvs. sidant som bildar bak-
grund till personens livsmonster.

Fordelar med ICF
Ovanstiende komponenter kan uttryckas i savil positiva som negativa ter-
mer. I den mer komplexa situationen efter de tidiga medicinska insatserna
och sdrskilt efter utskrivning frin sjukhus, dr det mer giltigt att anvinda sig
av begreppen i ICF som beskriver konsekvenser av skadan, jaimf6rt med an-
vindande av ICD-10 som klassificerar sjukdom och skada. Dirmed kan be-
greppsmodellen enligt ICF anvindas i ett rehabiliteringsperspektiv for be-
skrivning av behov 6ver tid, bl.a. kan det medféra ett gemensamt perspektiv
och utveckla samverkan mellan olika rehabiliteringsaktérer (Bilbao et al.
2003, Lexell and Brogirdh 2015). Begreppsmodellen i ICF kan siledes med
fordel anvindas vid rehabilitering av TBI (Lexell and Rivano Fisher 2017).
Det har dven utvecklats si kallade ICF-standardurval, core sets for
specifika diagnoser eller diagnosgrupper, som kan betraktas som klinis-
ka checklistor (Grimby et al. 2005). En version for TBI finns i kort- och
komplett version, och ger en checklista 6ver svirigheter som kan fore-
komma efter TBI (https://www.icf-research-branch.org/icf-core-sets-pro-
jects2/neurological-conditions/development-of-ict-core-sets-for-trauma-
tic-brain-injury-tbi)

Kroppsfunktion Aktivitet

& kroppsstruktur Delaktighet

Omgivningsfaktorer Personfaktorer

Fig: Relationer i ICF:s begreppsmodell

Rehabilitering bor ske i specialiserade team bestiende av flera yrkeskatego-
rier, dven om de konkreta rehabiliteringsinsatserna kan utforas av en eller
flera personer i teamet. Teamet bestir vanligen av likare, omvardnadsper-
sonal, fysioterapeut, arbetsterapeut, socionom, logoped och neuropsyko-
log. Den teammissiga bedémningen ska utmynna i en rehabiliteringsplan
didr inledningen bestar av bedomning/kartliggning som f6ljs av en plan
tor atgirder samt utvirdering av resultat. I boken "Rehabiliteringsmetodik”
(Lexell and Rivano Fisher 2017) ges, med hidnvisning till Katzenbach &
Smith (1993), foljande definition:

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

a) Multidisciplinirt team — utredningar och édtgirder sker parallellt och
utan krav pa samordning mellan medlemmarna. Strukturen liknar den
mer traditionella medicinska modellen dar teamledaren, ofta likare, har ett
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Teamet bestar vanligen av ldkare, omvardnadspersonal, fysioterapeut, arbetsterapeut,
socionom, logoped och neuropsykolog. Den teammassiga bedémningen ska utmynna i
en rehabiliteringsplan dar inledningen bestar av bedémning/kartlaggning som féljs av
en plan for atgérder samt utvérdering av resultat.

tydligt ledningsansvar. Organiseringen dr tydlig och kan innebéra 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.

b) Interdisciplinirt team — innebir att teamet arbetar samordnat. Beslut
fattas i och av teamet, dir personen som ir 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 tri-
ning med nédvindig teamhandledning.

¢) Transdisciplinirt team — liknar interdisciplinirt team men medlem-
marna forsoker ofta genomfora gemensamma bedémningar, i gemensam-
ma lokaler och dr dirmed samtidigt fysiskt ndrvarande. Dessa former av
team har fraimst utvecklats inom skolverksamheter. Arbetssittet medfor att
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medlemmar i viss utstrickning kan ersitta varandra och vid behov gi in i
varandras omraden. Stiller hoga krav pd medlemmars erfarenhet. Nackde-
lar 4r 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 bor inga

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

3.4 Processer i rehabiliteringen

Ofta beskrivs rehabilitering efter TBI som en process ddr insatserna van-
ligtvis innefattar tre inriktningar: a) trina, b) kompensera och 3) eliminera
(Lexell and Rivano Fisher 2017). Rehabiliteringsprocessen startar direkt
efter skadan och fortsitter si linge det finns behov av fortsatta insatser,
ibland under flera ar. Bista mojliga vérd, ritt typ av mat, sdmn, stimulans,
vila och trining dr viktiga aspekter av hjirnskaderehabilitering. Ofta upp-
fattas rehabilitering generellt vara skilda former av trining, ofta gillande
fysiska funktionsnedsittningar. Begreppet innefattar dock mer ér trining,
men kan vara svért att konkret forstd och beskriva f6r kognitiva funktions-
nedsittningar som exempelvis uppmirksamhetsproblem eller emotionella
aspekter som t.ex. kontroll av kinsloreaktioner.

Det finns tre centrala begrepp som numer kan anses gilla for rehabilitering

(Lexell and Rivano Fisher 2017):

1) Coping
2) Empowerment

3) Self-management

VUXNA
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Gemensamt for alla tre begreppen ér inriktningen mot att bistd personen
med TBI och dennes sociala nitverk till 6kad hanterbarhet (coping), sjilv-
bestimmande och kontroll (empowerment), samt sjilvstindighet (self-ma-
nagement).

Betydelsen av formaliserad samordning

Stor betydelse av tidig formaliserad samordnad rehabilitering med en ef-
fektiv virdkedja f6r personer med sTBI har pavisats i en studie frin sodra
Sverige (Sorbo et al. 2005) som resulterade i kortare virdtider och bittre
dterhimtning. I en studie frin Danmark visade man att centraliserad re-
habilitering efter sTBI resulterade i bittre resultat jamfort med historiska
data fran den decentraliserade rehabiliteringen (Engberg et al. 2006). En
studie frin Norge (Andelic et al. 2012) kunde visa att personer med sTBI
som fick tidig rehabilitering med stimulering av hjdrnans plasticitet och en
kontinuerlig virdkedja visade bittre resultat efter 12 méanader jaimfort med
personer som fitt traditionell rehabilitering.

Individuell rehabilitering

Rehabilitering efter TBI bér utformas individuellt utifrin den enskildes
behov. Ar det en mer komplex problematik behéver rehabiliteringen vara
teambaserad. Inom en multidisciplindr teambaserad rehabilitering kan fyra
parallellt pagiende huvudomriden i den medicinska rehabiliteringen iden-
tifieras:

1) Fysisk. Den fysiska rehabiliteringen har fokus pa féljder som péaverkar
exempelvis syn, horsel, lukt, smaksinne, tal, sviljningssvarigheter, mus-
kelstyrka, gingférméiga, muskeltonus, kinselstérningar och balans, samt
epilepsi, smarttillstind, sdmnstorning, angest, depression och rérelseridsla
for att undvika 6kade symtom. Ofta ses en forbittring av de fysiska konse-
kvenserna under den fo6rsta tiden, vilket vicker forvintan om f6rbittring-
ar dven for kognitiva och psykiska funktioner. Dessa tar dock vanligtvis
betydligt lingre tid att rehabilitera. Flera studier visar dock betydelsen av
fysisk aktivitet for forbittrad kognition. (Silverberg et al. 2017).
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2) Kognitiv. Kognitiva funktioner kan beskrivas som férmagan att uppfat-
ta signaler/information som kommer sivil utifrin som inifrdn oss sjilva,
samt att meningsfullt bearbeta och reagera pa dessa signaler. Kognitiva
svarigheter for personer med TBI har en central roll i rehabiliteringen och
kommer till uttryck i flera insatser och aktiviteter. Det dr i det samman-
hanget visentligt att skilja pa kognitiv trining och kognitiv terapi. Det
sistndmnda ér en psykologisk behandlingsmetod inriktad mot att paverka
individens kinslor och relationer till omgivningen (Bartfai et al. 2011).

Kognitiv trining kan delas in i tva delar: 1) Adaptivt perspektiv, dvs.
atgirder med anpassningar och 2) Atertrining, dvs. itertrining av forsim-
rad funktion. Under senaste decennierna har 6kad kunskap om hjirnans
plasticitet lett till 6kade forvintningar pa dterhdmtning och eftekter av re-
habiliteringen. Det har medfort att vi i hogre grad inser betydelsen av sam-
bandet mellan aktivitet och plasticitet. Det 4r dock viktigt att podngtera att
de kognitiva triningsinsatserna maste ske med en god strategi och involve-
ra stod till generaliseringar av resultaten genom metakognitiva

Inom en multidisciplindr teambaserad rehabilitering kan fyra parallellt pagaende huvud-
omraden i den medicinska rehabiliteringen identifieras: fysisk, kognitiv, kommunikativ &
relationell och psykisk.
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(metakognition = tankar om egna tankar) strategier, dvs. att personen Gvar
att anvinda erévrad forméga i trining till andra likartade situationer i an-
dra sammanhang. I praktiken innebdr det att trining av en viss kognitiv

funktion via exempelvis ett datorprogram inte generaliseras till vardagli-

ga aktiviteter "av sig sjdlv” (Haskins et al. 2012). En nyckelfriga i kognitiv
rehabilitering dr personens egen medvetenhet om hur hen péaverkas av sin
skada. Ofta arbetar man med en "medvetenhetspyramid”i tre nivéer, se fi-

Foregripande
medvetenhet
(léra hur)

Aktuell
medvetenhet
(veta nar)

Intellektuell
medvetenhet
(veta att)

Fig: Crossons modell f6r medvetenhet (Séderstrom et al. 2014)

gur:
a) Intellektuell medvetenhet: personen "vet” sina svirigheter men kan inte
hantera dem

b) Aktuell medvetenhet; personen drabbas av sina svarigheter i vissa situa-
tioner, trots den intellektuella medvetenheten

c) Foregripande medvetenhet; Malet for rehabiliteringsinsatserna dr att
personen i forvig ska inse risken for att hamna i situationer som beskrivs
som aktuell medvetenhetsniva.

Anledningen till att medvetenhet dr en nyckelfraga, ir helt enkelt for att
den idr grunden f6r personens motivation att engagera sig i sin egen reha-
bilitering — att finna sin drivkraft.

3) Kommunikativ och relationell. En viktig punkt som fokuserar forméga
att ingé och uppritthalla sociala relationer, samt kommunicera med andra.
Social kommunikation inbegriper att ta emot och ge ut meddelanden till
och fran andra. Det inbegriper savil spriklig som icke-spriklig formaga
och paverkas av vilket sammanhang och relationer som berors (Struchen
2014, Togher et al. 2014). Svirigheterna efter TBI kan gilla ett flertal
aspekter och knyter nira an till forméga att samarbeta med andra, hantera
snabba skiftningar i t.ex. samtal, finna ord och veta nir nagot dr limpligt
att siiga, komma fram till vad man vill ha sagt och tendens att vara anting-
en alltfor tyst eller taltringd. Problemen brukar vara kvarstiende under en
lingre tid och berér patagligt méjligheterna att klara nira relationer och
andra sociala roller, inklusive arbete och fritid (Bowen et al. 2010).

4) Psykisk. En punkt som fokuserar pi emotioner och beteenden. Vanli-
gen dr problem med emotioner och beteenden kopplade till de kognitiva
nedsittningarna och behover dirfor oftast integreras med den kognitiva
rehabiliteringen (punkt 2 ovan). Neuropsykoterapi (Klonoff 2010, Miller
1993) ir ett relativt nytt omride som sammanfattar och integrerar neu-
rovetenskaplig kunskap i olika tillimpningar i anknytning till kognitiva
och emotionella problem, t.ex.. dngest, nedstimdhet, kinslokontroll. Det
ir behandlingsformer som dnnu inte till fullo implementerats i Svensk
hjdrnskaderehabilitering, dven om inspiration frin bl.a. George Prigatano
(Prigatano 1986, Prigatano 1991, Prigatano 1999) har satt sina spir. Andra
psykoterapeutiska och pedagogiska rehabiliteringsinsatser dr under ut-
veckling och forskning pigir omkring bl.a. Acceptance and Commitment
Therapy (ACT) (Whiting et al. 2017, Whiting et al. 2013) och anvindan-
de av Structure of Observed Learned Outcome (SOLO) (Avramovic et al.
2017).

Vanligen dr problem med emotioner och beteenden
kopplade till de kognitiva nedsdttningarna och behéver
ddrfor oftast integreras med den kognitiva rehabiliteringen
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Evidenshaserade metoder

De olika omradena eller komponenterna forsiggar sillan isolerat var for sig
utan integreras till stora delar i de olika momenten och triningsaktiviteter-
na i rehabiliteringsprocessen. I likhet med 6vrig medicinsk verksamhet ér
det en strivan att ocksa inom rehabilitering f6r TBI anviinda evidensbase-
rade metoder.

Den forskningsmetod som anses ha hogst evidens dr det som kallas
Randomized Controlled Trial (RCT) studier, men dessa ir svira att an-
vinda i de komplexa sammanhang som hjirnskaderehabilitering innefattar
(Cicerone et al. 2005). Denna svérighet giller ocksa skilda psykoterapeu-
tiska ansatser (Hunt 2012).

En alternativ ansats ar att undersoka vilka metoder som ar effektiva,
Comparative effectiveness research (CET) (Greenfield and Rich 2012,
Maas et al. 2017). Aven om evidensgraden i systematiska oversikter be-
déms utifrin skilda kriterier, bl.a. om det ir en RCT-studie, s innefattar
begreppet andra aspekter. I den kliniska praktiken ér arbetet evidensbaserat
ndr "den professionelle viger samman sin expertis med basta tillgingliga
kunskap, den enskildes situation, erfarenheter och 6nskemal vid beslut om
insatser” (www.socialstyrelsen.se). Utifran de forhillanden som giller f6r re-
habilitering av personer med TBI har en manual publicerats, dir man férsokt
sammanstilla evidensen for kognitiv rehabilitering (Haskins et al. 2012).

Personens situation
och kontextuella
omstandigheter

Professionell

Personens expertis

erfarenhet och . B_gstq
. . tillgangliga
onskemal
kunskap

Fig: Den evidensbaserade modellen, kalla Socialstyrelsen.
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Implementering sker pa olika hall i landet, t.ex. rehabiliteringsmedi-
cinska universitetskliniken, Danderyds sjukhus, Stockholm, men har dven
paborjats i Goéteborg.

Gruppbaserad rehabilitering

Ifall personen har tillricklig insikt och formaga att delta i gruppbaserad
rehabilitering kan man finna flera fordelar (Lundqvist et al. 2010, Mans-
son Lexell et al. 2013, Vestri et al. 2014). Deltagande i grupp ger majlighe-
ter till bekriftelser och en form av normalisering av de egna svarigheterna,
genom mojligheten att triffa andra med liknande svarigheter och didrmed
se likheter och skillnader till egna problem och upplevelser. Tre typer av
gruppverksamhet kan urskiljas (Bartfai et al. 2011):

Grupper med fokus pa ett specifikt kognitivt omréade

Grupper med fokus pa en aktivitet

Grupper dir generell information ges och/eller fokus ligger pa de psy-
kologiska konsekvenserna av den kognitiva funktionsnedsittningen.

Det ska dock betonas att i ménga fall kan inte en person med forvirvad
hjirnskada delta i gruppbaserad rehabilitering, utan behéver individuellt
upplagda insatser.

3.5 Commission on Accreditation of Rehabilitation
Facilities (CARF)
Vilka krav ska stillas pa hjarnskaderehabilitering? Vilken kvalitet ska ef-

terstravas ndr det giller t.ex. krav pd innehall och kompetens?

Det idr fragor som berdr innehallet i riktlinjer som ska gilla f6r trau-
matisk hjdrnskaderehabilitering. En méjlig utgangspunkt kan vara ackre-
diteringar inom rehabilitering som utvecklats av den internationella, icke
vinstdrivande organisationen CARF. (http://www.carf.org ). Organisatio-
nen bildades 1966 i USA men har idag ackrediteringar i alla virldsdelar
med specifik organisation for CARF Canada och CARF Europe. Reha-

biliteringsverksamheter som ans6ker om ackreditering kan gora det inom
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olika omraden. Det inkluderar en eller flera rehabiliteringsinsatser inom
vardorganisationen sluten eller 6ppen rehabilitering, eller i samverkan med
kommunal rehabilitering, rehabilitering inom sirskilt boende, hemrehabi-
litering, eller arbetsinriktad rehabilitering. Det finns specifika program for
olika diagnosgrupper varav en ir hjirnskada (Brain Injury Specialty pro-
gram).

Sa genomfors granskningarna

For att bli ackrediterad ska verksamheten uppfylla en rad standards vilket
kontrolleras av CARF genom grundliga granskningar. Granskningarna
genomfors av personer som ér anstillda av andra ackrediterade kliniker,
arbetar aktivt inom det specifika verksamhetsomréadet och har stor erfa-
renhet av rehabilitering. Dessa granskningar har en konsultativ ansats dir
verksamheten fir information om vilka omriden som behover forbittras
samt hur man kan gora for att uppfylla aktuella standards. Exempel pa
standards dr kommunikationen vid interdisciplindrt teamarbete, uppbygg-
nad av team, kompetensf6rsorjning, patientens delaktighet, information till
patienten innan, under och efter rehabiliteringen, anhérigas medverkan.
Metoder som anvinds i rehabiliteringen ska vara evidensbaserade och stort
fokus ligger pa personcentrerad vard. Resultatet av granskningen, ackredi-
teringen, dr tidsbegridnsad, 1-3 ér, och innehaller rekommendationer till

torbattringsomraden.

+
111 1] ] J—

For att bli ackrediterad ska verksamheten uppfylla en rad standards vilket kontrolleras av
CARF genom grundliga granskningar.
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Il kliniker ar ackrediterade

I dagslaget har 11 kliniker i landet CARF-ackrediterade program for reha-
bilitering vid t.ex. smirta eller ryggmirgsskada:

1. Géteborg: Sahlgrenska Universitetssjukhuset. 2. Halmstads sjukhus.

3. Jonkoping: Linssjukhuset Ryhov. 4. Lulea: Sunderby sjukhus.

5. Lund: Skine universitetssjukhus, Orups sjukhus. 6. Sandvikens sjukhus
7. Stockholm: Danderyds sjukhus. 8. Umea: Norrlands Universitetssjukhus.
9. Uppsala: Akademiska sjukhuset. 10.Vixj6 sjukhus. 11. Orebro

universitetssjukhus.

Ackrediteringen innefattar slutenvardsrehabilitering, ddr dven forvirvad
hjdrnskada ingar. Tre av ovan angivna har dven ackrediterad rehabilitering
inom sjukhusbunden och interdisciplinir 6ppen rehabilitering vid TBI:

1. Goteborg: Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

2. Stockholm: Danderyds sjukhus (dven program for arbetsiterging).

3. Lund: Skéne universitetssjukhus, Orups sjukhus.

Ackreditering behovs i primarvard och kommuner

Nigon CARF ackreditering for primirvard eller kommunala insatser
finns inte i Sverige, ddremot finns det sidana internationellt, bl.a. Irland:
Belfast Acquired Brain Injury Adult Community Care Pathway. (http://
www.abiireland.ie). Riktlinjerna beskriver den vig eller kedja som personer
med forvirvad hjirnskada kan forvinta sig av rehabiliteringsinsatser efter
utskrivning fran sjukhus. Mélsittningen dr att forbattra kontinuiteten och
samordningen mellan involverade aktorer.

Mer specifikt anges att:
ge en sammanfattning av visentliga aspekter av lagstadgade rittighe-
ter fOr service.
ge smidighet i remisshantering och sikra att personen med forvirvad
hjdrnskada och dennes anhoériga far den mest limpliga insatsen vid
ritt tidpunkt.
ge hogkvalitativa insatser for kartliggning och rehabilitering for att
mota behoven hos personen med férvirvad hjirnskada
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engagera personen med forvirvad hjirnskada, dennes anhoriga, nir-
stdende och vérdare att vara i delaktig rehabilitering och stod
standardisera 6verforingar mellan olika instanser och team

klargora roller mellan instanser och team samt att forbattra 6vergang-
ar dir emellan, inklusive stod till anhoriga

sikra innehallet avseende evidensbaserad praxis

innefatta processer for fortsatt utveckling av forbittring av insatserna

Informationsmaterialet beskrivs i form av en "guide” vad personen med
torvirvad hjirnskada och dennes anhériga kan forvinta sig.

Enligt Halso- och sjukvardslagen, HSL, ska primérvarden:
”... som en del av den 6ppna virden utan avgrinsning vad giller sjukdo-
mar, alder eller patientgrupper svara for behovet av sidan grundliggande
medicinsk behandling, omvérdnad, forebyggande arbete och rehabilitering
som inte kriver sjukhusens medicinska och tekniska resurser eller annan
sarskild kompetens”.
I Socialstyrelsens kartliggning ” Primédrvardens uppdrag - En kartliggning
av hur landstingens uppdrag till primirvérden ar formulerade” (Socialsty-
relsen 2016) anges kdrnverksamheter som ingr i grunduppdraget och som
dr gemensamma for alla landsting, ddribland punkten:
“mottagningsverksamhet for planerad (tidsbokad) och oplanerad
hilso- och sjukvird inom det allmanmedicinska kompetensomradet,
samt inom rehabilitering, psykosociala insatser och hilsofrimjande
och sjukdomstérebyggande insatser”

Det anges ocksa att det finns variationer i hur verksamheten genomfors,
bl.a. omfattning och krav pi personalens kompetens:
I en del regioner finns s.k. neuroteam inom primarvérd, vanligen
ingdr fysio- och arbetsterapeut och ibland dven kurator, logoped och
psykolog. Teamen ir ofta knutna till sjukdomar som MS, Parkinson
och Stroke, didremot mer ovanligt med inriktning mot TBI. I likhet

med 6vriga vard-/rehabiliteringsnivier beskrivs variationer som bidrar
till ojamlik vard. Det breda ansvarsomrédet for neuroteamen riskerar
ocksi att medfora brister i rehabiliteringsinsatserna f6r den komplexa
problematik som personer med konsekvenser efter forvirvad hjarn-
skada uppvisar.

Samordnad individuell plan, SIP

Anpassning och rehabilitering frian skadetillfillet och tiden efter en f6r-
virvad hjirnskada innefattar minga organisationer och spanner 6ver ling
tid. Ett forsok att finna 16sning pa uppgifterna i samordningsarbetet ar
upprittandet av samordnad individuell plan, SIP. Sveriges kommuner och
landsting, SKL, anger att SIP behover goras ndr samordning efterfragas,
kompetens behovs fran flera verksamheter, ansvarsfordelningen behover
tydliggoras, insatser behover ges samtidigt eller i sirskild ordning, samt om
en person upplever att hen "bollas runt”. Det innebdr en stor utmaning att
finna limplig organisation av samordning f6r alla ber6rda som primérvér-
den har kontakt med.

I strivan att finna losningar diskuteras och provas skilda distanséver-
bryggande I'T-system, bl.a. anvindande av internet i kommunikation med
ber6rda och anvindandet av virtuella rum (Knapp et al. 2013, Olsson et al.
2018, Tsaousidesa et al. 2014)

Socialstyrelsen har 2012 latit utreda landstingens rehabiliteringsinsats-

er for personer med TBI (Socialstyrelsen 2012). I rapporten noterades i
korthet brister i tillgingen pd kompetens, exempelvis specialistlikare inom
rehabiliteringsmedicin, men dven andra yrkeskategorier som socionomer,
logopeder, dietister och psykologer/neuropsykologer. Man noterade ocksa
att flera landsting saknade styrdokument liksom riktlinjer for prioritering-
ar. Socialstyrelsens ansvar for tillsyn av hilso- och sjukvard 6vergick 2013
till Inspektionen for vard och omsorg, IVO. Inom ramen for tillsynen ska
IVO limna rad och vigledning, kontrollera att brister atgirdas, formedla
kunskap och informera allminheten. De resultat som kartliggningen frin
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2012 pavisade vintar pa fortsatta atgirder. Négon rapport med sokordet
hjirnskada finns inte pa IVO:s hemsida. Aven om manga i vara patient-
kontakter dr n6jda med rehabiliteringsinsatser, beskriver 4ndd mangas
besvikelse och missndje med bl.a. bemétande och brister i samordning av
resurser och insatser.

3.8 Lag om stdd vid klagomal mot halso- och sjukvarden
(2017:372)

Ar man missnéjd med vird och rehabilitering kan man enligt en ny lag
fran januari 2018 "Lag (2017:372) om stdd vid klagomal mot hilso- och
sjukvirden”i férsta hand kontakta virdgivarna. Den nya lagen fortydli-
gar att patientnimndernas uppgift ér att stodja patienter i kontakten med
vardgivarna si att klagomalen blir besvarade och forhoppningen ér att for-
dndringen ska bidra till kvalitetsutveckling.

3.9 Halso- och sjukvardslagen (2017:30)

Med hilso- och sjukvird avses atgirder for att medicinskt forebygga, utre-
da och behandla sjukdomar och skador (Sveriges Riksdag, 2017). Milet for
hilso- och sjukvarden idr en god hilsa och en vérd pé lika villkor for hela
befolkningen. Varden ska bedrivas sa att den uppfyller kraven pd en god
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vird. Det innebir att den ska ha god kvalitet, vara ldttillginglig och tillgo-
dose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i varden.

Den som har det storsta behovet av hilso- och sjukvard ska ges fore-
tride till virden. Landsting och regioner ska erbjuda rehabilitering till dem
som dr bosatta inom landstinget eller som ér kvarskrivna och stadigvarande
vistas dir. Olika insatser f6r patienten ska samordnas pi ett dndamélsen-
ligt sitt. Varje patient som vinder sig till hilso- och sjukvérden ska, om det
inte dr uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt
hilsotillstind Om personer med funktionsnedsittning behover habilite-
ring, rehabilitering eller hjalpmedel, ska en individuell plan upprittas. Nar
det finns flera méjliga behandlingsalternativ som stir i Gverensstimmelse
med vetenskap och beprévad erfarenhet, ska patienten fa moéjlighet att vil-
ja det alternativ som hen féredrar. Patienten ska fa den valda behandlingen,
om det framstir som befogat med hinsyn till den aktuella sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna fér behandlingen.

Nir landstingen och regionerna planerar sin hilso- och sjukvérd ska
de beakta den hilso- och sjukvird som erbjuds av andra vardgivare. De
ska ocksd samverka med samtliga virdgivare, privata och offentliga. Nir
olika hjilpmedel finns tillgingliga for personer med funktionsnedsittning
ska patienten sjilv ges méjlighet att vilja det alternativ som hen foredrar.
Patienten ska fa det valda hjilpmedlet, om det framstir som befogat med
hinsyn till behov och kostnader. Inom hilso- och sjukvérd ska en verk-
samhetschef svara for verksamheten. Verksamhetschefen bestimmer 6ver
diagnostik, vird och behandling av enskilda patienter endast om hen har
tillricklig kompetens och erfarenhet f6r detta. Verksamhetschefen ska
sikerstilla att patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och
sikerhet i varden tillgodoses. Om det dr nédvindigt for att tillgodose dessa
behov, eller om en patient begir det, ska verksamhetschefen utse en fast
vardkontakt for patienten.

Hilso- och sjukvarden ska dven arbeta for att forebygga ohilsa. Lands-
ting och regioner ska rapportera in uppgifter om vintetider till en nationell
databas. Inom hilso- och sjukvird ska kvaliteten i verksamheten systema-
tiskt och fortlopande utvecklas och sikras (Sveriges Riksdag, 2017). Det

som ligger till grund for tillsynen dr de lagar som avser att reglera vird-
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och rehabiliteringsinsatser. Hilso- och sjukvérdslagen, HSL, ir en skyl-
dighetslag som anger att vard ska ges dven om en person inte direkt uttalat
en 6nskan om det. Man blir omhéndertagen och virdad dven nir man ir
s sjuk att man inte kan uttala sin vilja. HSL har sedan ett par ar lyft fram
patientens vilja och ritt att utova inflytande 6ver sin vard.

Vard mot den enskildes vilja

Vird mot den enskildes uttryckliga vilja kan endast bedrivas enligt vissa
tvangslagar med anledning av allvarlig psykisk sjukdom, Lag om psykia-
trisk tvingsvard, LPT, eller effekter av drogmissbruk enligt Lag om vird
av missbrukare, LV, (1988:870). Beslut om tvingsvérd fattas alltsa i sir-
skild ordning enligt sirskild lagstiftning. Det finns i det sammanhanget en
risk (som beskrivits i fallbeskrivning ovan) att en person med beteende-
storning efter TBI kan "omdefinieras” till person med primirt psykiatrisk
diagnos. Aven avseende missbruk finns det risk att bli "omdefinierad” p-g.a.
risker att utveckla drogberoende efter TBI, savil av alkohol som lugnande
och smirtstillande medel. I HSL anges att for personer med funktions-
nedsittningar dr alla tvingsatgirder avskaffade som skil for service, vard
och omsorg. Funktionsnedsittningar uttryckt i beteendeférindringar och
kognitiva funktionsnedsittningar riskerar dock att "passera obemirkt” och
personen ifriga kan bli utsatt for tvingsatgirder. For ett fatal personer med
mer svarartade beteende- och emotionella problem kan en period med
psykiatrisk tvingsvird dock vara nédvindig (De Boussard et al. 2015).

I Sverige dr det fraimst LSS, Lag om st6d och service till vissa funktions-
hindrade, som reglerar stodinsatser for personer med funktionsnedsitt-
ning. F6r forvirvade hjirnskador ér villkoren angivna i lagens personkrets
2”med betydande och bestiende begivningsmaissigt funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt dldrande”, (1 § punkt 2 LSS).

LSS omfattar en rad rittigheter. Férutom personlig assistans giller det
exempelvis ledsagarservice, sirskilt boende och daglig verksamhet. Syf-

tet med LSS dr att frimja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i

samhillslivet for personer med funktionsnedsittning. Det centrala malet ar
att personer med funktionsnedsittning ska fi mojlighet att leva som andra.
Stodet ska ocksa ges pi ett sitt som grundas pé respekt for den enskildes
sjalvbestimmande och integritet. For 6vrig detaljerad information hinvisas
till rapport av processgruppen "Stdd och service”.

Den LSS-insats, "Radgivning och annat personligt stod som stiller
krav pé sirskild kunskap om problem och livsbetingelser f6r minniskor
med stora och varaktiga funktionshinder”, oftast kallad Rad och st6d,
ar den LSS-insats som traditionellt ligger inom hilso- och sjukvirden i
landsting och regioner. Den ges oftast av sirskilda team alternativt inom
vuxenhabiliteringen. Det ir i dagslidget oklart vilken funktion Rad och st6d
ska ha och férmodligen skiljer det mellan landsting/regioner. Kriterier som
ska gilla fattas ytterst av juridiska instanser. Domstolarna provar grianser
tor insatser efter 6verklagan frin nigon part, enskild eller myndighet. Nér
det giller personer med TBI dr de nedsittningar som brukar anges som
exekutiva vanliga. Dessa funktionsnedsittningar brukar beskrivas som fri-
gan om hur och om de utfors, siledes inte om de kan utforas (Lezak et al.
2012). D4 dessa nedsittningar ber6r formagor som ofta forknippas med
sjalvinsikt och omdéme och inte i direkt mening paverkar exempelvis mo-
torik, som rorelseférmaga eller annan konkret handling, faller de ofta utan-
t6r den ram som LSS och de juridiskt angivna kriterierna beskriver.

Begiran frin handliggare om utlitanden stills vanligtvis till likare.

I de fall dessa inte arbetar dagligdags med personer med stora funktions-
nedsittningar och inte har ett kompetent team till sitt forfogande kan de
ha svarigheter att ge en adekvat beskrivning av funktions- och férmége-
nedsittningar. Inom verksamheter med teammassig rehabilitering finns
ofta kompletterande information och beddmningar fran andra professio-
ner. Trots detta upplever minga, likare och andra professioner, villridighet
di lagens intention och verkstillighet i form av insatser inte upplevs som
torenliga, dvs. likare kan anse och intyga en funktionsnedsittning som be-
doms behova insats av exempelvis personlig assistans men som inte bifalls
vid handldggning av kommun och forsikringskassa. Manga upplever frus-
tration 6ver oklarheter, dvs. funktionsnedsattningar som beskrivs i utla-
tanden anses av beslutande inte vara giltiga for beviljande av insats utifrin
juridiska prejudikat.
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AVSNITT 4

Riktlinjer och metoder

) |
ol

Om man soker pa "traumatisk hjirnskada” pd Socialstyrelsens websida finns
forutom rapporten fran 2012 (Socialstyrelsen 2012) endast rekommenda-
tion till forsikringsmedicinsk hantering (http://www.socialstyrelsen.se).

4.1 Forsakringsmedicinsk hantering

Noterbart dr att Socialstyrelsen anger att gradvis aterging i arbete dr mo-
tiverat och det kan vara onskvirt att striva efter arbete pa deltid snarare
an heltid (O’Neill et al. 1998). Vidare podngterar man problematiken for
samsjuklighet eller annan skada som péverkar utfallet och noterar ocksi att
individen med TBI riskerar att bedéma sin forméga hogre dn den faktis-
ka kapaciteten, en for kliniker vanlig observation. Med en sddan utgings-
punkt b6ér man starkt betona 6nskvirdheten att samrad med individen och
dennes sociala nitverk sker i planering av arbetsinriktad rehabilitering.
Man noterar ocksé frin Socialstyrelsen att funktionsférbittring kan ske
under en relativt ling tid och att den inte begrinsas till den forsta tiden av
ménader eller ér, vilket ocksa pavisats i flera studier (Brown et al. 2011, Ja-
cobsson et al. 2009).

Socialstyrelsen anger vidare i anslutning till frigan om sjukskrivning
att mTBI ofta behéver endast en kortvarig sjukskrivning, i nigra dagar
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men ibland upp till 4 veckor, med uppmuntran till gradvis dterging i arbe-
te. Hur denna uppmuntran eller stod ska utformas beskrivs dock inte. Med
tanke pd svarigheterna att klassificera TBI bor man ha mer flexibla ramar
vad giller sjukskrivning och storre forstaelse for att vissa arbeten kan vara
svarare att komma tillbaka till (arbeten som kréver hogt tempo, stiller hoga
krav pa uppmirksamhet och stresshantering).

4.2 Socialstyrelsens rapport 2012

Socialstyrelsens kartliggning av landstingens rehabiliteringsinsatser for
vuxna med traumatisk hjirnskada, som publicerades i december 2012,
gillde tiden frin rehabiliteringens start till och med 6ppenvirdsrehabilite-
ringen och hade nigra évergripande fragestillningar:

Hur ser organisationen och insatserna ut i olika delar av landet?
Arbetar landstingen med ett systematiskt kvalitetsutvecklingsarbete?
Pi vilket sitt dr personer som behéver rehabiliteringsinsatser delaktiga
i att utforma, f6lja upp och utvirdera insatserna?

Socialstyrelsen konstaterar i rapporten att manga landsting saknar riktlin-
jer for prioriteringar eller kriterier for vilka personer som ska fa tillging
till rehabilitering. Vidare att vardprogram inte finns 6verallt och att de
som finns inte ticker hela virdkedjan. Bristen pa styrdokument innebér en
otydlighet f6r patienter och anhériga. I kartliggningen framkom att reha-
biliteringsinsatser ofta riktades till personer yngre dn 65 ér eller yrkesverk-
samma och landstingen rekommenderades att utreda om organisation och
arbetssitt behovde forindras for att bittre motsvara den enskildes behov
och forutsittningar, samt 6verviga vilka kompetenser som saknades eller
inte motsvarade behoven. En arbetsuppgift som torde beh6va samordnas
och ber6ér manga regioner och vardnivéer.

Med tanke pa svarigheterna att klassificera TBI bér man ha

mer flexibla ramar vad gdller sjukskrivning och storre férstaels

fér att vissa arbeten kan vara svarare att komma tillbaka till.

VUXNA
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4.3 Uppfoljning av Socialstyrelsens rapport

Inom Modellprojektet har gjorts f6rsok att fa en uppfattning om situatio-
nen forindrats sedan kartliggningen 2012 fram till 2016 genom att skicka
ut en web-enkit till rehabiliteringskliniker med uppf6ljande fragor byggd
pa den tidigare kartliggningen. Trots att svarsfrekvensen var mycket lig
har vi valt att presentera négra av svaren. F6ljande regioner finns repre-
senterade i svaren: Skine, Blekinge, Halland, Vistra Gétaland, Virmland,
Orebro, Ostergotland, Stockholm, Uppsala, Vistmanland, Dalarna och
Givleborg. Av de 22 svar som erhélls angav drygt hilften (55 %) att pro-
gram finns for rehabilitering savil 2016 som 2012, men endast 3 angav
program specifikt for personer med TBI.

Organisatoriska och resursmassiga forandringar

Pa fragan om det skett organisatoriskt och resursmissigt positiva eller
negativa forindringar for att forbittra kvaliteten och oka tillgingligheten
i rehabiliteringen for personer med traumatiska hjarnskador efter 2012,
erh6lls totalt 21 svar. Av dessa angav 12 att forindringar skett och 5, res-
pektive 4 svar att det inte skett eller att man inte visste. En kommentar i
anslutning till fragan var:

” Vira metoder ger bittre resultat och samtidigt dras platserna ner och
mer ges till mindre avancerad rehabilitering. Men det stérsta problemet dr
vad som hinder med véra patienter efter den intensiva rehabiliteringen nir
de ska ut i samhallet. Ritten till daglig verksamhet har satts ihop med ritt-
en till LSS personkrets 2. Det har med tiden blivit allt svarare att fa ige-
nom LSS 2-ansékningar och manga med lingdraget rehabiliteringsbehov
hinger i luften efter den forsta tidens rehab.”

Over 65 &r

De limnade 20 svaren angiende rehabilitering for personer 6ver 65 4r angav

att kronologisk dlder inte utgér grins, dven om man ocksa anger att sam-

sjuklighet och nedsatt hilsa kan utgora hinder. Kommentarer till frigan var:
’Grinsen numer handlar mest om arbetsliv eller ej och ir inte lingre

dldersrelaterad pa samma stringa vis. Men om man dr gammal tillkommer

en del som har att géra med aldrandet och kunskapen om geriatrik dr av

Generellt har resurserna minskat och det har blivit svart att

rekrytera sjukskéterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster

till vissa rehabenheter (fran Modellprojektets webb-enkat)

vikt. Det finns resurser inom geriatrik f6r akut omhéndertagande av dessa
patienter.”

”Alder dr inget kriterium. I praktiken 4r det dock att sjukvardens re-
surser prioriteras mot yngre med storre rehabiliteringsbehov utifran resurs-
brist.”

Personalresurser
Fragan om eventuella férindringar avseende personalresurser inom sluten-
och 6ppen rehabilitering erh6ll endast 14 svar. Kommentarer till frigan var:
"Generellt har resurserna minskat och det har blivit svért att rekrytera
sjukskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster till vissa rehabenheter.”
"Inom vir enhet har slutenvarden klarat sig utan krav pa neddragning.
Men svarigheten att rekrytera SSK, som finns i hela virden idag, drabbar
aven var verksamhet. Neddragningarna har frimst drabbat 6ppenvirden.”
”Vilfungerande avdelning, precis som cirka 2011. Férbittring: minska-
de komplikationer hos svira patienter. Bra rehabilitering med nuvarande
resurser. Aven yngre personal, studenter och nyexaminerade behandlare ér
med och deltar i vird/rehabilitering samt konferens. Fin och modern av-
delning med enkelrum.”
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Oppenvardsrehabilitering

Fem av de 19 som svarade anger att det finns 6ppenvardsrehabilitering
som finansieras gemensamt av landsting och kommun. Sex av 19 svarade
att det fanns sirskild samordningsfunktion, t.ex. hjarnskadekoordinator
eller kontaktsjukskoterska. Av kommentarerna framgir att personalresurser
fortsatt ér ett problem, savil inom sluten som 6ppen rehabilitering. Fragan
om uppfoljning besvarades av 11 enheter med varierande innehall:

”Sa gott som alla > 90 % £6ljs upp efter slutenvirdsrehabilitering och
> 75 % fortsitter i 5ppenvard. Oppenvardsinsatserna kan striicka sig Gver
dtskilliga dr, men nir den linga rehabiliteringsperioden avslutas sker ingen
regelmissig uppfoljning.”

”Vi har ej resurser for uppfoljning av hjirnskadade, undantaget dem
som gér i vart arbetsrehabiliteringsprogram eller for konkreta fragestill-
ningar angdende korkort eller spasticitet. Vi har £6ljt upp tvd personer en-
ligt nya programmet for uppfoljning av de lingvarigt medvetandesinkta.”

"Uppf6ljning pa var klinik sker efter 4 manader efter utskrivning.
Ibland f6ljer man upp néigra dem i 6ppenvirden under lingre tid och har
fortsatt kontakt men med olika intensitet. Vi foljer aldrig upp patienter
som rutin och mycket sillan har vi kontakt med dem efter 2 4r.”

"Fragan gir inte att besvara da vi inte avslutar vira insatser utan pa-
tienten fir ha kontakt si linge det dr meningsfullt och fir alltid ta ny kon-
takt vid behov.”

Slutsats

Andelen svar pd enkiten dr s lig, att det inte gar att dra nagra klara slut-
satser kring forindringar. Det verkar dock vara marginella skillnader jaim-
fort med kartliggningen 2012 men det ér inte uteslutet att man kan befara
ytterligare paspadning av redan patalade brister.

Situationen vid mTBI dr oklar men de flesta sjukhus har riktlinjer f6r
handliggning i det akuta skedet. DT genomférs for patienter med mattliga
symtom och om den ér normal kan personen vanligen gi hem med rekom-
mendation om att undvika lingvarigt TV-tittande, datorspel, hog musik,
alkohol eller aktivitet med risk for hjirnskakning. En effekt av detta ar att
ett antal personer med mTBI inte kommer med i slutenvardsregistret.

Regionala rehabiliteringsprogram har influerats av internationella er-
farenheter genom bl.a. International Brain Injury Association (IBIA), en
organisation specifikt inriktad till omrédet vard och rehabilitering efter
torvirvad hjirnskada. I deras arbete finns inspiration och samarbeten som
utvecklat virt kunnande omkring rehabilitering efter hjirnskada. Ett sam-
lingsverk for aktuell kunskap omkring dessa fragor finns i bokserien Brain
Injury Medicine (Zasler et al. 2012). I boken ges flera referenser till bety-
delsefulla kunskapskallor och aktuell kunskapsniva f6r flera omraden.
Skillnaderna mellan regioner i landet finns till en del beskrivna men
det saknas en helhetsbild. Exempelvis skillnader i personalresurser trots
likartat befolkningsunderlag, vilka kompetenser som ingar i teamen och i
vilken omfattning. Region Visterbotten genomférde 2016 en kartlaggning
av organisering och utveckling inom rehabilitering hos de fyra norra regio-
nerna samt landets universitetssjukhus och gav foljande beskrivningar:

En dversikt

For primirvardsnivin anges att det dr vanligare med storre fristdende reha-
biliteringsenheter som servar en eller flera hilsocentraler i den s6dra jam-
tort med den norra landsindan. I Stockholm finns flera privata vardgivare,
och dirmed erbjuds rehabiliteringsalternativ som har avtal med landsting-
en men drivs utanfor den egna organisationen. Vistra Gotalandsregionen
har fran 2014 infort vardval inom rehabilitering, dir rehabiliteringsenhe-
terna ska erbjuda arbets- och fysioterapi. I nagra fall ingar dven neurologi
och logopedi.

Det noteras att rehabiliteringsfragan ar politiskt prioriterad inom
Landstinget i Uppsala lin. I en utredning fran 2013 kartlades brister i
virdkedjan avseende rehabilitering i Uppsala lin. Utredningen visade att
det saknades enhetliga rutiner f6r samverkan och verksamheterna hade
inte kunskap om varandra och varandras ansvar. Trots primarvardens om-
fattande ansvar for rehabilitering enligt HSL saknades flera professio-
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ner och forutsittningar for att arbeta i team. Man anger i utredningen for
Uppsala lin att det behovs forbittringsatgirder pi méanga plan. Forslag pa
sex omriden anges:

Utveckla en nationell modell f6r att mita och folja upp ojamlik vard
Kartligg geografiska skillnader i tillging till utrustning och specialist-
kompetens

Stirka utsatta grupper i métet med varden

Oka kunskapen om vad som hinder i métet mellan patient och vard-
personal

Stirka forutsittningarna for vardpersonal att bedriva en mer jamlik
vird

Samla och utvirdera information om effekter av de metoder som
tidigare provats f6r 6kad jimlikhet

Standard for god hjarnskaderehabilitering
Det finns férutom ovanstiende synpunkter en klar férdel om landets re-
gioner kan tillskapa en arbetsgrupp med syfte att beskriva goda exempel
och komma fram till en standard f6r vad som bor ingé i en god hjirnska-
derehabilitering. Varje klinik har en hemsida pa internet men det dr oklart
vilken nytta dessa sidor har i anslutning till behov av kunskap eller infor-
mation nir en person drabbats av TBI.

Nedan ges en lista pa orter i landet med kliniker inriktad f6r rehabili-

tering efter TBI.

Blekinge Jonkoping Skovde Visteras
Boris Karlstad Stockholm Vixjo
Falun Link6ping Uddevalla Angelholm
Goteborg Luled Umea Orebro
Halmstad Lund Uppsala Ostersund
Hissleholm Sandviken Vistervik

Olika tekniska 16sningar eller hjilpmedel med syfte att kompensera for
skilda funktionsnedsittningar dr ett brett omrade som forindrats Gver tid
och dir grinsen mellan sirskilda hjilpmedel som tillhandahills av lands-
ting/region eller kommun och produkter som individen sjilv viljer och be-
kostar blivit alltmer oklar.

Fram till 2014, di dess verksamhet avslutades, var Hjdlpmedelsinstitu-
tet ett kompetenscentrum for hjilpmedel (Sjoberg 2016). Delar av Hjilp-
medelsinstitutets verksamhet har 6vergatt till Myndigheten for delaktighet
(www.mfd.se), en forindring som kan anses spegla utvecklingen att alltmer
se till individens potentiella méjligheter, bl. a. att via ny teknik kompense-
ra i sina aktiviteter och uppna hogre grad av delaktighet. Via 1177 Vard-
guiden finns mojlighet att finna information om kontakter f6r frigor om

hjilpmedel som tillhandahalls av hélso- och sjukvarden.

Sambhillet har starkt férindrats med 6kade krav pa att hantera skilda tek-
niska uppgifter i vardagen. Det kan gilla att hantera dator, klara fjarrkon-
troller t.ex. TV:n, bruka hushéllsapparater som tvittmaskin och spis, 16sa
biljetter pd allmdnna kommunikationsmedel, klara att trycka pd svarsk-
nappar t.ex. vid telefonsamtal. Detta bendmns ofta teknik i vir vardag eller
vardagsteknik. F6érdelen med att f6rs6ka implementera vardagsteknik i re-
habiliteringen dr att personen inte behéver ett sirskilt hjalpmedel som kan
uppfattas negativt och sirskiljande.

Den starka utvecklingen av informationsteknologi (IT) har bl.a. med-
fort att vigarna att fa information, kommunicera och fi struktur pa var-
dagen nu kan ske via internet pa dator, surfplatta eller mobiltelefon. Det
finns férhoppningar att den utvecklade tekniken ska kunna anvindas i re-
habilitering efter forvirvad hjirnskada men det innebér ocksa svarigheter.
Kunskapen och klinisk praxis dr fortfarande i forsknings- och implemen-
teringsfas, men det har skett och sker studier inom omréadet (Boman 2009,
Holmaqyist et al. 2014, Kassberg 2015, Larsson-Lund et al. 2017, Lexell et
al. 2008, Lindén 2009, Lovgren Engstrom 2010, Olsson et al. 2018).
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E-halsa
Begreppet E-hilsa innefattar manga aspekter och har anvints inom vard-
sektorn sedan slutet av 1960-talet. Det ér nu en naturlig del i det dagli-
ga arbetet, bl.a. genom inférandet av digitala journalsystem. I rapporten
"Handlingsplan 2013-2018, Landstings, regioners och kommuners samar-
bete inom e-Hilsoomréidet” (Center for eHilsa i samverkan, 2012) anges
en malbild ddr journal pa ndtet via 1177 ir ett av de uppnadda resultaten:
”Varje individ kan ni alla uppgifter om sig sjilv och aktivt medverka i sin
vird och omsorg.”

Under inledningen av 2016 och i januari 2017 har det presenterats
en handlingsplan dir regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) arbetat fram en ny vision for e-hilsa. I den handlingsplanen finns
ambitioner att komma till ritta med de rent tekniska problemen, t.ex. att
sikra sekretess och individuell integritet. Detta utgor ett grundliggande
problem nir det giller bl.a. rehabiliteringsinsatser. Vanligen krévs att an-
vindaren, dvs. personen med en hjirnskada eller dennes anhorig/nérsta-
ende, har tillgang till teknik och forméga att anvinda den pa ett sitt si det
inte uppstir konflikter med myndigheters krav pa sikerhet och f6ljsamhet
till lagar och férordningar, t.ex. Sekretesslagen. I manga rehabiliteringssi-
tuationer utgdr individens mojligheter att kontrollera kontakten med reha-

4

| manga rehabiliteringssituationer utgér individens majligheter att kontrollera kontakten
med rehabiliteringsutféraren en kritisk faktor. Bade nér det géller anvandarvéanlighet och
eget val av hur kontakten ska ske.
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Oavsett om rehabiliteringsinsatser sker pa plats eller pa
avstand via IT dr personens motivation och relationer
med rehab- och stédpersoner vdsentlig

biliteringsutforaren en kritisk faktor. Bade nir det giller anvindarvinlighet
och eget val av hur kontakten ska ske. Tekniken finns men har dnnu inte
funnit sin limpliga tillimpning avseende alla rehabiliteringsinsatser.

Valfardsteknologi

En sirskild term i sammanhanget ér s.k. vilfirdsteknologi. Begreppet de-
finieras som kunskap och hantering av digital teknik som “syftar till att
bibehalla eller 6ka trygghet, aktivitet, delaktighet eller sjilvstindighet for
en person som har eller I6per f6rhojd risk att fa en funktionsnedsittning”
(Socialstyrelsens termbank). Via internet finns information om hjirnskada,
det finns ocksd information pa respektive rehabiliteringsmedicinsk kli-
niks hemsida. Det kan dock krivas sivil tid som talamod att leta fram den
information man specifikt dr intresserad av. Den direkta anvindningen av
digital teknik i form av utvecklade rehabiliterande insatser dr dnnu i sin
linda.

En studie frin Géteborg (Johansson et al. 2015) med syfte att utvér-
dera om mindfulness via internet kan vara en mojlighet for att mildra sym-
tom av hjirntrétthet f6r personer med forvirvad hjirnskada visade posi-
tiva resultat. Anvindning av smarta mobiltelefoner kan vara ett visentligt
inslag t.ex. i form av piminnelsefunktion (Evald 2017). Internationellt har
studier publicerats ddr internet visat positiva méjligheter f6r stod till an-
horiga och interventioner i rehabilitering (Bergquist et al. 2014, Ng et al.
2013, Powell et al. 2016, Tsaousidesa et al. 2014).

Oavsett om rehabiliteringsinsatser sker pé plats eller pa avstind via I'T
ir personens motivation och relationer med rehab- och stédpersoner vi-
sentlig. Insatserna dr ofta krivande och stéd, uppmuntran och dterkoppling
om uppnadda framgangar dr noédvindiga for ett lyckat resultat. Inte minst
tor att personen med TBI och dennes anhoriga ska uppna hogre grad av
torstaelse och delaktighet/kontroll (Gorske and Smith 2008, Prigatano
1999, Zasler et al. 2012).
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En i Sverige vanlig teknisk 16sning for att sjalvstindigt transportera sig dr
att kora bil. Det dr ocksé en av de viktigaste faktorerna for optimal livs-
kvalitet och delaktighet i samhallet (Novack et al. 2010). Det dr med an-
dra ord en visentlig fréga, bl.a. for att kunna ateruppta arbete eller studier,
samt andra aktiviteter i samhillet (Bivona et al. 2012). Forlust av korkort
kan innebira emotionella konsekvenser som nedstimdhet och depression,
forlust av visentliga roller och paverkan pa upplevd identitet (Classen et al.
2009). Frigan om limplighet for fortsatt korning efter TBI hor till omré-
det trafikmedicin, som handlar om hur sjukdomar och skador kan innebira
risker i trafiken.

I Trafikverkets foreskrifter avseende medicinska krav for innehav av
korkort (T'SFS 2010:125) anges att likare ar skyldig att anmila korkorts-
havare som dr medicinskt olimplig att ha korkort. Exempelvis om de har
problem med koncentration, mental trétthet, etc. Vid flera tillfillen har det
framforts 6nskemail om att omradet trafikmedicin fir egen ekonomi och
organisation, di frigan i egentlig mening inte anses tillhora sjukvirdens
omrade. Juridiskt 4r likare ansvarig att meddela misstanke om olimplig-
het f6r korkort och vapen, men likaren har ofta svirigheter i sin vardagliga
kliniska verksamhet att bedéma dessa faktorer. Det dr dock en betydelsefull
fraga i ett rehabiliteringsperspektiv.

Riktlinjer for bedomning av korformaga saknas

I dagsliget finns inga specifika riktlinjer f6r bedomning av limplighet for
iterupptagande av fordonskorning efter TBI, privat eller yrkesmissigt.
Ofta sker den trafikmedicinska bedémningen vid den klinik dir personen
rehabiliteras, f6r personer med TBI vanligtvis inom den rehabiliterings-
medicinska kliniken. Svensk forskning med anknytning till trafikmedi-
cin bedrivs vid Statens Vig- och Trafikforskningsinstitut (VTT) och flera
studier och doktorsavhandlingar har genomférts (Johansson 1997, Lund-
berg 2003, Lundqvist 2001, Patomella 2008, Selander 2012, Séderstrom et
al. 2006). Boken "Kognitiva bedomningar vid korkortsmedicinsk utred-
ning”, utgiven av Sveriges Neuropsykologers Forening 2003 (Caneman et
al. 2003), sammanstillde davarande kunskapslige, vilket fortfarande i stor

utstrickning utgdr grunden for de trafikmedicinska bedémningar som gors
vid misstanke om kognitiva funktionsproblem. I dag bedrivs fortsatt kli-
nisk verksamhet och forskning framfor allt vid Trafikmedicinskt Center i
Huddinge och Link6ping samt vid Mobilitetscenter i Goteborg.

Bedomningen ar komplex

Bedémning av kérlamplighet dr komplex och har inte ett direkt linjirt
samband (orsak = verkan) mellan sjukdom/skada och risk i trafik eller
térmaga att sikert framféra motorfordon. I likhet med manga andra ak-
tiviteter ingér ett flertal faktorer i bedomning av risknivé, bl.a. kognitiva
funktioner. Detta uttrycks vil av Anna Lundqvist (Lundqvist 2003): "Bil-
kérning dr en paradoxal aktivitet pa si sitt att den till stor del bygger pa
uttalad automatiserad firdighet som pa ett 6gonblick kan vixla till en upp-
gift som stiller krav pd avancerad kognitiv kontroll.” Transportstyrelsen ar
ritt sa generell avseende beddmning av personer med f6rvirvad hjirnskada
(t.ex. stroke eller TBI) i sina foreskrifter (TSFS 2010:125) (https://www.
transportstyrelsen.se/globalassets/global/regler/tsfs_svenska/tsfs-2010/tsfs-
2010_125k.pdf).

Riktlinjer for beddmning av kérférmaga saknas. Ofta sker den trafikmedicinska bedém-
ningen vid den klinik dar personen rehabiliteras, for personer med TBI vanligtvis inom
den rehabiliteringsmedicinska kliniken.
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Nationella programréidet for stroke (http://webbutik.skl.se./sv/artiklar/
beslutsstod-korkort-efter-stroke-tia.html) har i sitt beslutsstod for kor-
limplighetsbedémning efter stroke bl.a. gett rekommendationer f6r tiden
tor koruppehall och forslag till testforfaranden for skilda visentliga kogni-
tiva funktioner och formagor.

Fokus pa privat bilkorning

Majoriteten av bedémningar giller privat korning med personbil (Be-
horighet B), vilket ocksa varit fokus i den absoluta majoriteten av den
forskning som genomforts. I mindre, men betydelsefull omfattning, giller
fragan om individen kan atergi till yrkesmissig trafik. Transportstyrelsens
foreskrifter (TSES 2010:125) anger att forhéllanden som bedéms inneba-
ra en trafiksikerhetsrisk utgor hinder, men stérre tolerans kan medges for
behérighet f6r moped, mopedbil, privat personbil eller traktor. Vid héogre
behorigheter, det vill siga lastbil, buss och taxi, ska den ckade trafiksiker-
hetsrisk som foljer med sadant innehav beaktas. Det dr dock otydligt vad
som menas med "den 6kade risken” och i dagsliget sker bedémningen of-
tast med ett utokat underlag fran neuropsykologisk bedémning.

Den neuropsykologiska bedomningen har, trots en relativt stor giltig-
het, i ett flertal studier visat sig vara otillricklig som enda grund for be-
domning av korlimplighet (McKay et al. 2016). Den komplexa och viktiga
fragan om limplighet for fortsatt korning bor, i likhet med méanga andra
rehabiliteringsfragor, hanteras i en team- och interdisciplinir organisering

(Schultheis and Whipple 2014).

Den neuropsykologiska bedémningen har, trots en
relativt stor giltighet, i ett flertal studier visat sig
vara otillrdcklig som enda grund fér bedémning
av kérldmplighet

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - VUXNA

Lamplighetstillstand

D4 TBI ofta kan drabba personer som ér yngre dn 18 ir kan frigan om
limplighetstillstind bli aktuell. Hittills har principen "hellre fria dn filla”
varit gillande, med antagande att kérkortsutbildningen kommer att ge vir-
defulla insikter om risker och begrinsningar.

Hittills har simulatoranvindning frimst diskuterats utifrin bedomning
av limplighet efter skada/sjukdom men det finns intressanta pedagogiska
aspekter, dvs. kan simulator vara ett hjilpmedel i kérkortsutbildning och/
eller rehabilitering for méjligheten att dteruppta bilkorning vid forvir-
vad hjirnskada (Imhoff et al. 2016). Hittills har frigan om limplighet for
bilkérning infor korkortsutbildning eller aterupptagande av korning varit
dominerande och betydligt mer begrinsad i anslutning till limpliga re-
habiliterande atgirder. Det dr med andra ord 6nskvirt med forskning och
metodutveckling for rehabiliterande insatser i den f6r personen ofta viktiga
méjligheten att framféra fordon. (Schultheis and Whipple 2014). Beho-
vet kan antas sirskilt gilla for personer som bor i glesbygd med begrinsade
kollektiva alternativ for transport och de som ir yrkesforare.

En bilsimulator kan vara ett hjalpmedel i kérkortsutbildning och/eller rehabilitering for
mojligheten att ateruppta bilkdrning vid férvarvad hjarnskada.
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AVSNITT 5

Luckor och dverlappning

5.1 Vardkedjan
Atgiirder for rehabilitering efter TBI foljer den idé eller modell som har

varit dominerande under en lingre tid, nimligen ett omhindertagande i en
strukturerad "vardkedja”. Det finns dock flera exempel pa att denna modell
har brister. Omhiandertagandet dr i ménga fall splittrat och flera individer
far inte den rehabilitering som de skulle behova (Krakau et al. 2007). Detta
giller t.ex. individer som tas om hand pa kirurgisk eller ortopedisk klinik
dir kunskap och erfarenhet finns for postoperativ vird, men dir det ofta
saknas rehabiliteringsmedicinsk kompetens.

"Vardkedja” inte tillracklig

Medicinsk vard dr organiserad med tonvikt pd en modell som kan summe-
ras med diagnos-behandling-utvirdering. En modell som medfort fram-
steg i behandling av TBI i det akuta skedet ér den s.k. Lunda-modellen
som har tva huvudprinciper 1) Minska hjirnsvullnaden, 2) Forbittra syre-
sittningen av den skadade hjirnan (Eker et al. 1998, Grinde et al. 2002).
Underforstatt i virdkedje-modellen ir att varje link ska slutféras och dir-
efter leda till nésta link i kedjan. Modellen har stor relevans i det akuta
och tidiga skedet men blir mer problematisk i det senare skedet. Problem
uppstér nir ndsta link saknas eller har otillrickliga resurser och/eller kom-
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petens. Personen/patienten riskerar vidare att underférstatt uppfattas som
ett objekt i denna modell. Modellen kan medféra svérigheter att utveckla
den teammissiga organiseringen och motverka tanken om delaktighet och
patientcentrerad vard.

Vidare kan modellen vara svarforenlig med insatser nir patienten/
personen ska stodjas till en alltmer sjilvstindig situation, dvs. nir rehabi-
litering och delaktighet 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 dtererdvra kontrollen ver sitt liv och dirmed gora den
som ger onddig. I en nivéstrukturerad organisation finns risk att patienten/
personen och dennes nirstdende inte kan eller vet nir de har mandat att
vara delaktiga i vird/rehabilitering.

Medicinsk samordning

Det finns luckor i savil intern som extern samordning och insats. Den in-
terna samordningen, inom kliniker pa det aktuella sjukhuset, domineras

av en medicinsk modell d4 det mesta organiserats utifrin akutsjukvardens
behov. Det kan exemplifieras av remissférfarande dir det antas att frigan
ofta kan hanteras av varje klinik/enhet och inte i samverkan med annan
klinik (annat 4n via remissforfarande). Den medicinska modellen medfor
en tendens att vara kategorisk, dvs. antingen dr man patient inom t.ex. ort-
opedi, psykiatri eller neurologi. Man dr antingen sjuk eller frisk, exempelvis
antingen deprimerad eller inte deprimerad.

I ett rehabiliteringsperspektiv dr det snarare s att kontinuerliga for-
dndringar kan leda till en ny kvalitativ niva. Efter en period av utveckling
kan personen utféra en handling sjilvstindigt, vilket i detta ssammanhang
ar ett lyckat resultat av rehabilitering. Det dr med andra ord ett pedago-
giskt incitament som riskerar att gi forlorat i en organisation knuten till
rutiner och férbestimda modeller som kedjemodellen tenderar att beskri-
va. ] ambitionen att 6verbrygga ovanstiende diskuteras okad teammassig
verksamhet och identifiering av méjliga arbetslag och disciplinéverskridan-
de samverkan. Det dr en stor utmaning att organisera rehabilitering utifrin
en forindrad modell av hur insatserna ska samordnas och komplettera
varandra.

VUXNA
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I forsok att nivastrukturera vard och rehabilitering tenderar fokus att lig-
ga pd det akuta och tidiga omhindertagandet, dir rehabilitering inte har
en naturlig central plats. I nivistrukturering innefattas flera nivéer: natio-
nellt, regionalt och lokalt. Man konstaterar i lagridsremissen (2017:30) att
Sverige har indelats i sex sjukvérdsregioner: Stockholm, Linképing, Lund/
Malmé, Goteborg, Uppsala/Orebro, Umeiregionen. Man framhiller dir
bl.a. skillnader i befolkningsunderlag, dir 2,2 miljoner bor i Stockholms-
regionen och ca 880 000 i Umearegionen. Férutom befolkningsunderla-
gen finns ocksi pétagliga geografiska skillnader, dir norra regionen har en
pataglig glesbygd med linga avstind vilket torde ha betydelse for organisa-
tionen av rehabilitering efter TBI.

Primarvard

Pi regional niva finns en uttalad nivistrukturering mellan primarvird och
sjukhusvard, men det ser olika ut i skilda delar av landet, bl.a. utifrin det
som tidigare patalats avseende svérigheter att organisera niviernas ansvars-
omraden, skillnader i resurser, demografiska skillnader m.m. Primérvarden
beskrivs ofta som den grundldggande, forsta linjens resurs i savil vard som
rehabilitering. Denna niva ska hantera mer generella aspekter och linsdels-
och regionsjukhus ska std for en mer specifik insats. Det saknas beskriv-
ningar och dirmed ocksi riktlinjer vad de generella rehabiliteringsinsats-

erna ska innefatta och vilka resurser och metoder dessa insatser dirmed
skulle kriva.

Multimodala team

Vi kan konstatera att i minga delar av landet saknas moéjligheter att ge
fullgod rehabilitering och uppf6ljning for personer med TBI pa primiir-
vardsniva. I en del regioner finns sma neuroteam inom primérvérd som
eventuellt kan utgdra en utvecklingsmodell. Inom smirtrehabilitering har
s.k. multimodala team byggts upp. Till skillnad mot unimodala (enstaka)
insatser innebdr multimodal att flera samordnade atgirder sker. Begreppet
multimodal ter sig vara likartad det som kallas multidisciplindra team men

Ofta dr fokus pa sjukvdrdens behov och inte
patientens behov, t.ex. kan det handla om vilken
rehabiliteringsinstans som har plats snarare dn
vad patienten har for behov

ir kopplad till rehabilitering av langvarig smirta och forutsitter att ett fast
team samordnar dtgirder enligt ett visst program (Ahlberg et al. 2010).

Likheten mellan multimodala och multidisciplinira team leder till
fragan om denna modell f6r smirtrehabilitering kan finna motsvarande
team for hjirnskaderehabilitering inom primarvard. Det dr dock i dagsla-
get oklart hur dessa multimodala team arbetar och om de finns att tillga
pa tillrdckligt manga hilsocentraler. Nir det géller TBI finns flera indika-
tioner pé att psykosociala svirigheter utgor de storsta bekymren sett i ett
lingre tidsperspektiv. Dir saknas vanligen kompetens och resurs idag. Re-
sursbristen giller inte minst insatser for stod till anhoriga.

Idag ar fokus pa sjukvardens behov

Det saknas idag savil patientfokus som konkreta definitioner gillande
nivdindelning fér rehabilitering. Optimalt borde man utga frin en adek-
vat bedomning av patientens behov for att avgéra vilken typ av rehabilite-
ring som ér aktuell. Genom en sidan ansats finns stérre mojlighet att gi
ifrin den godtycklighet som tillhor dagens drivande faktorer gillande val
av rehabiliteringsinstans. Ofta dr fokus pa sjukvirdens behov och inte pa-
tientens behov, t.ex. kan det handla om vilken rehabiliteringsinstans som
har plats snarare dn vad patienten har for behov. Det finns internationella
exempel pa definierade niviindelningar for neurorehabilitering som skulle
kunna tas med i utvecklingen av en definierad niviindelning dven i Sverige.

(https://www.bsrm.org.uk/downloads/specialised-neurorehabilitation-ser-
vice-standards--7-30-4-2015-forweb.pdf )
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AVSNITT 6

Det finns god kunskap om hur en god rehabilitering efter TBI ska utfor-
mas, i denna rapport redovisad med litteraturreferenser. Samtidigt note-
ras att denna kunskap inte praktiseras fullt ut. Kliniker landet runt arbetar
med forbittringsarbeten som borde kunna samordnas. I en sidan sam-
ordning kan skillnader i forutsittningar beskrivas och planer f6r atgirder

byggas upp.

Nationella kvalitetsregister har som syfte att vara ett verktyg for att gran-
ska och kvalitetssikra enhetens egen verksamhet och forbittra egna me-

toder och program. Man kan se samband mellan olika sjukdomar/skador,
insatser och utfall. Dirtill ger de en moéjlighet att lira av andra och de er-
bjuder en mojlighet att forska. Inte bara utifrin den egna enheten utan pa

\WebRehab Sweden

varmt valk::mna'

Registret WebRehab Sweden &r ett webbaserat nationellt register inom rehabilitering.

ett storre material frin manga enheter. Det erbjuder ocksd en mojlighet att
analysera och samkéra uppgifter fran olika register.

Inom hjirnskade- och hjirnskaderehabilitering finns register kopplade
till enskilda neurokirurgiska kliniker med registrering av framfor allt medi-
cinska variabler, till exempel TBI-registret i Uppsala.

Registret WebRehab Sweden ir ett webbaserat bredare register inom
rehabilitering som dr ppet for alla enheter som bedriver teambaserad re-
habilitering, oavsett typ av specialitet och oberoende av om det ir offentligt
eller privat. Registret kan anvindas bade for inneliggande vard och 6ppen
vird. I nuldget dr si gott som alla rehabiliteringsmedicinska kliniker med i
registret och dartill ett flertal andra rehabiliteringsenheter. Hjirnskador av
olika orsak (stroke, traumatiska skador, syrebrist m.m.) utgér ca hilften av
de diagnoser som registreras. Uppgifter registreras vid inskrivning, utskriv-
ning och uppfoljning 1 ir efter insjuknande. (I de fall insjuknandet ligger
langt tillbaka i tiden sker uppfoljningen 1 ér efter inskrivningsdatum.)

Registret mater:
Demografiska faktorer, remitteringsvigar och vardtider.
Ett flertal matinstrument for olika omraden sdsom fysisk och social
funktionsnedsittning, grad av beroende av hjilp, livstillfredstillelse,
m.m.
Forekomst pa fysisk, psykisk och kognitiv funktionsnedsittning enligt
ICF:s dominer
Medvetandepaverkan
Férekomst av komplikationer
Den enskildes grad av néjdhet med insatserna
Uppf6ljning efter ett ar avseende flera psykosociala och individuella
faktorer

Deltagande enheter kan fi omedelbar dterkoppling genom att ta ut rap-
porter om egna verksamheten jimfort med ett riksgenomsnitt. Enheter-
na far ocksd en drsrapport med analyser utifrin alla enheters registrering-
ar. Registret dr helt 6ppet och alla data redovisas med enhetens namn. En
drsrapport avsedd for patienter produceras ocksd pd hemsidan (www.ucr.
uu.se/webrehab).
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Forskning utgor vir kunskapsgrund och ger st6d till utvecklingsarbete i
den kliniska verksamheten. De manga forskningsaspekter som anknyter till
rehabilitering av TBI kan inte heltickande redovisas hir men ér represen-
terade i referenslitteraturen.

Kunskapsliget som det kommer till uttryck i litteratur pa omradet
“rehabilitering av TBI” fir anses vara forenlig med aktuell forskning och
internationell nivi. Detta framgir av sivil svensk (Bjorkdahl 2015, Borg
et al. 2015, Lexell and Rivano Fisher 2017, Nyman and Bartfai 2014) som
internationell litteratur inom omridet (Winson et al. 2016). Det verkar dir-
emot finnas ett avstind mellan denna kunskap och implementering i fak-
tisk verksamhet, vilket kriver medvetna satsningar pd organisationsniva.

Ett relativt storre antal studier har genomforts f6r utvirdering av rehabili-
terande insatser/metoder for kognitiva svarigheter efter TBI jamf6rt med
rehabilitering inriktad pa hantering av kinslomissiga och relationsmassiga
problem efter TBI. I bokserien Brain Injury Medicine ges en omfattande
sammanfattning av kunskapsliget (Zasler et al. 2012). Cicerone et al. har

i flera oversikter, Cicerone et al. 2000, Cicerone et al. 2005, Cicerone et al.
2011) presenterat kunskapsliget nir det giller kognitiv rehabilitering efter
torvirvad hjirnskada. Ar 2012 publicerade American Congress of Rehabi-
litation Medicine resultaten fran the Brain Injury Interdisciplinary Special
Interest Group (BI-ISIG) i boken Cognitive Rehabilitation Manual, Tran-
slating evidence-based recommendations into practice (1:st Ed.) (Haskins
et al. 2012). Som titeln antyder dr syftet att ge stod till kliniker som arbetar
med hjirnskaderehabilitering. Rekommendationerna ges med tre grade-
ringar utifrdn evidens:

1) Practice standard — strategier som har pataglig evidens

2) Practice guideline — strategier som har trolig evidens

3) Practice option — strategier som behover fortsatta studier men som
kan ha trolig evidens

Implementering av rekommendationerna torde dnnu vara i ett inledande
skede men ett sadant forsta skede har satts igang vid Danderyds sjukhus i
Stockholm.

Ett flertal studier och avhandlingar har presenterats for omradet vuxna
med traumatisk hjdrnskada. Ofta dr studierna avgrinsade utifrin diagnos
(ICD 10) med ambitioner att klargora skilda aspekter for insatser av vird
och rehabilitering. Ett relativt stort antal avhandlingar har presenterats f6r
det tidiga omhindertagandet (Brorsson 2014, Krakau 2010, Nyholm 2015,
Rubenson Wahlin 2016, Ost 2015).

Ett 6kat intresse kan noteras for forskning inriktad mot det senare
torloppet, dven om studier med uppféljningar lingre 4n fem ar efter skada
innu dr forhillandevis fa.

Bland de avhandlingar som lagts fram i Sverige kan nimnas:
(Sorbo 2010), Géteborg, fann att en grupp med svir traumatisk
hjarnskada som fatt tidig rehabilitering av specialistteam som paborja-
des inom 50 dygn samt lingsiktig uppf6ljning, aterhimtade sig bittre
dn den grupp som fatt sen rehabilitering. Resultaten frin studierna
pavisade att en effektiv virdprocess med modern medicinsk behand-
ling, tidig rehabilitering och langsiktig uppfoljning resulterar i battre
dterhdmtning och livet kan upplevas tillfredstillande dven efter en
svir hjirnskada med omfattande resttillstind.
(Jacobsson 2010), Lulea, gjorde en uppféljning av personer frin
Norrbotten i genomsnitt 10 ar efter skada som under en period pa 10
ir behandlats neurokirurgiskt f6r TBI. Resultaten visade att minga
kan uppna och vidmakthalla en hog grad av formaga flera ar efter en
TBI, men ocks3 att det fanns kvarstiende emotionella och relationella
problem med nedsatt livskvalitet och livstillfredsstillelse som péaverkar
social aktivitet och delaktighet.
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(Ulfarsson 2013), Géteborg, genomforde en uppfdljningsstudie 2-11
ar efter svir TBI, med fokus pé betydelsen av sjukfrinvaro/arbets-
16shet innan skada, hypofyssvikt efter svir traumatisk hjirnskada,
betydelsen av virdkedjan f6r det langsiktiga utfallet, samt kort- och
lingtidsoverlevnad. Resultaten visade att sjukfrinvaro eller arbets-
l6shet fore skadan ger simre funktions- och aktivitetsf6rmaga, samt
simre hilsorelaterad livskvalitet, flera ar efter skadan. Hypofyssvikt
efter skadan gav 6vervikt hos patienterna och svar TBI 6kar risken for
dod av olika orsaker i minst 10 ar efter skada.

(Stenberg 2016), Umes, avhandling baseras pa insamlade data for
individer med svar TBI fran en prospektiv multicenter-observations-
studie (PROBRAIN-studien) dir sex neurotraumacenter i Sverige
och Island ingick. I likhet med andra studier patalas vikten av akut
neurotraumavird och intensiv neurorehabilitering med uppf6ljningar.

Ert antal avhandlingar har inrviktats mot mTBI:
(Holmgqvist Andersson 2004), Géteborg/Jonk6ping, fann att de
patienter som hade kvarstdende symtom 2—-8 veckor efter hjirnskak-
ningen hade en 6kad risk for kvarstdende symtom, dtminstone ett ar
efter olyckan.
(Stilnacke 2004), Umed, presenterar i sin avhandling underséknings-
resultat av samband mellan hjidrnskademarkorer (S100B och NSE)
risk for negativa konsekvenser efter hjirnskakning.
(Sundstrom 2006), Umea, fann att genetiska faktorer och funk-
tionsniva fore skadan hade samband med risk att utveckla kognitiva
funktionsnedsittningar.
(Lundin 2007), Stockholm, sokte i sitt avhandlingsarbete efter vilka
faktorer som kunde sittas i samband med symtom efter litt TBI
(postkommotionellt syndrom, PCS). Han kunde bl.a. notera ett sam-
band med sirbarhet innan skalltraumat hade koppling med utveckling
av PCS.
(Lannsjo 2012), Uppsala, visar i sina studier bl.a. pa att flera perso-
ner som drabbats av hjdrnskakning har kvarstdende besvir efter tre
ménader.

(Styrke 2012), Umed, undersokte férekomst och symtom av skall- och
whiplashskador, samt dessa personers funktion och livstillfredsstillelse
tre till fem ar efter skadan. Han fann bl.a. att efter tre ar hade perso-
nerna med skallskada hégre symptomfrekvens och lagre livstillfreds-
stillelse dn referenspersonerna.

(Neselius 2014), Goteborg, avhandling fokuserad pa hjarnskakning i
sportsammanhang. Hans resultat pekar pi att upprepade trauma kan
orsaka hjirnskada dven om det inte medfor medvetsloshet eller andra
symtom pa hjirnskakning,

(Matuseviciené 2018), Stockholm, visar att rutinmissig uppfolj-

ning av patienter med risk f6r lingvariga besvir efter mTBI inte ger
minskat besvir eller 6kad arbetsférméga, samt dven rapporterar fynd
gillande 6gonmotoriska storningar efter mTBI.

Ett relativt fital svenska studier har haft en kvalitativ individinriktad ansats:
(Strandberg 2006), Orebro, presenterar resultat frin intervjuer av
personer med TBI, som beskriver processen att anpassa sig till den
nya situationen med stod av teorin om socialt erkinnande (Honneth
1995). Han lyfter sirskilt fram den ofta lingvariga omstillningspro-
cessen efter skadan, betydelsen av anhériga, de specialistkunskaper
som finns inom rehabiliteringen och nyttan av god samordning av
tillgingliga stodformer, t.ex. case manager. Vidare papekar han i resul-
taten att dven ldttare skador kan ge pétagliga sociala effekter.
(Jumisko 2007), Lules, intervjuade personer efter en medelsvar till
svir TBI en lingre tid efter skada. Ménga beskrev en "resa” dir de fick
kimpa med sin férindrade livssituation, som bl.a. innebar en kamp
for en ny normalitet, dolda funktionsproblem och svarigheter att fa
forstaelse. I avhandlingen beskrivs ocksa betydelsen av goda nira
sociala kontakter och en positiv bekriftelse for upplevelsen av bra
maende.

I de refererade studierna framkommer savil negativa som positiva utveck-
lingar efter hjirnskadan. Ett resultat som forstirker 6nskemalen att mota
och rehabilitera utifrin en individanpassad ansats.
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AVSNITT 7

Analys och forslag

7.1 Vardkedja

Processen inom svensk hilso- och sjukvard har under en lingre tid ut-
tryckts med begreppet virdkedja. Kedjemodellen passar in pi en process
dir den ena insatsen leder till ndsta men har sina brister, bl.a. ndr det giller
rehabilitering efter traumatisk hjarnskada. Modellen medf6r att den ena
linken i kedjan bér ha limpliga resurser som tar vid nir den féregiende
avslutas. Det medfor risk att den ena linken sitter en pataglig grins, dvs.
anser att man fullgjort sitt dtagande och den andra linken ska ta vid. Den-
na problematik har linge varit aktuell i grinsen mellan "medicinsk firdig-
rehabiliterad” och den arbetsinriktade rehabiliteringen som genomférs av
annan huvudman. Fragan om tillrickliga resurser, avseende savil kompe-
tens som personaltillging, dr stindigt aktuell och med de aktuella svarig-
heterna inom akutsjukvarden finns det risk att rehabiliteringens villkor
torbises. Kedjemodellen dr inte heller anpassad till patientbehov, framfor
allt gillande patienter med svir TBI dir det finns ett behov av parallella
akutmedicinska och rehabiliteringsinsatser.

Primérvardens majligheter

Skillnader i resurser giller savil mellan institutioner som véird- och reha-
biliteringsnivéer. Det aktualiserar frigan om vi uppfyller kraven enlig HSL
om likvirdig vird och rehabilitering. Olika nivéer av vird- och rehabilite-
ring uttrycks bl.a. mellan den specialiserade och den generella rehabilite-
ringen. Med en specialiserad rehabilitering avses rehabilitering av specia-
listteam inom hjirnskaderehabilitering med specifika riktade insatser och
specifika fragor och malsittningar samt uppf6ljning, dock finns inte nigon
officiell definition pé specialiserad rehabilitering i hjirnskadesammanhang.
I kontrast till denna ses den generella nivén, primarvardsnivan, som knyter
an till krav pa kontinuitet, insatser riktade mot ev. psykosociala svarighe-
ter, stod till personens sociala nitverk, samverkan med AF och FK samt
kommunala insatser. Primédrvirden dr dirmed inriktad pa en helhetssyn
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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.

pd individen som beaktar t.ex. eventuella andra sjukdomstillstind och har
kinnedom om individen och dennes familj innan och efter skadan. Utifran
den mycket fragmentariska beskrivningen framgér det dock att det stills
vildigt hoga krav pa fungerande insatser inom primirvéird och kommun.
De har begrinsade resurser och kan antas éven sakna kunskap om rehabili-
tering och st6d for personer med traumatisk hjirnskada.

Modell for rehabiliteringsprocessen

En modell uttryckt i ordet "virdkedja” ar endast en begreppslig konstruk-

tion. Modellen pockar pé en utveckling som bittre kan beskriva den kom-

plexa rehabiliteringsprocessen och de aktérer som berérs vid skilda tid-

punkter. I en sidan modell behéver vi bl.a.:

¢ ha mojlighet att 6verskrida institutionella grinser,

¢ samordna insatser med principen att inte sitta grinser, utan verkligen
leva upp till honnérsorden att utifrin ett holistiskt och klient/patient-
centrerat perspektiv arbeta for patientens bista

¢ arbeta parallellt mot samma mél och stundtals med likartade insatser

* tydliggora insatser i mening specifik (specialiserad insats) och generell
(primérvird/kommun)
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ange vilka kompetenser, sivil antal som specifik profession, som krivs
tor optimalt resultat

hilsoekonomisk forskning och utvirdering for att pavisa insatser

som kan ge lingsiktig hallbar eftekt och dirmed undvika kortsiktiga
16sningar.

Férmodligen finns det dven andra aspekter att beakta och fortsatt arbete
krdvs for att finna en mer limplig modell som kan beskriva den komplexa
rehabiliteringsprocessens verklighet.

Inom den svenska sjukvarden dr evidensbegreppet fast férankrat och vinner
formodligen ocksd insteg inom andra verksamheter (Herz 2016). Tidigare
i rapporten har berérts problemen att géra studier enligt den accepterade
modellen av randomiserat kontrollerade studier, RCT. Inom hjirnskade-
rehabilitering dr studier av effektivitet, CET, mer giltiga. Det dr ett viktigt
omrade som kan ge svar pa frigor om vilka rehabiliteringsinsatser som ger
effekt for vilka funktionsnedsittningar och dr dirmed stod i utvecklings-
arbetet. En sirskilt angeldgen fréga dr om erhallna positiva effekter ar sta-
bila och kvarstiende. Det kriver uppféljande studier som bl.a. kan pavisa
nyttan med rehabiliteringen ur skilda aspekter. Studier med intressanta
anknytningar utifrin den generella nivin (primérvird/kommun) ir de som
fokuserar pi sociala relationer och nitverk (Bowen et al. 2010, Walsh et al.
2014). Detta ir ett omrade som kan utvecklas och stirka utvecklingen mot
en okad delaktighet mellan rehabiliteringens aktérer och personen med
TBI och dennes sociala nitverk.

Ett klientcentrerat professionellt forhallningssitt lyfts ofta fram som f6-
reddome. Den personal som arbetar med rehabilitering accepterar dessa
ansatser men i kontrast till och ofta i konflikt med krav pé patientfléde och
begrinsad tid. Tidigare har vi framhallit sidana visentliga aspekter som
god relation och bemétande, delaktighet fran patient och anhorig i proces-
sen. Dessa faktorer riskerar att stéllas mot kraven pa effektivitet i form av

bl.a. patientflode. Den vilkinda motsittningen mellan kvantitet och kvali-
tet. Det utgor ocksa problem da det finns brister, bl.a. i personella resurser
och organisatorisk samordning. Vad ska efterstrivas och vad kan vi hoppas
uppni? Med tydliga riktlinjer finns mojligheter att beskriva insatserna,
dven utifran resurser avseende personella och tidsmassiga krav.

Samordning och samarbete kan anses vara en rod trdd i den utmaning vi
star infor. I den utmaningen finns dven frigan om delaktighet. Kan vi 6ver-
skrida grinsen mellan vir "systemvirld” (den offentliga omvirlden) inom
vira institutioner dér vi arbetar och den "livsvirld” (den privata livsstiren)
(Lundilv 1998) som personerna med TBI och dennes anhoriga/nirstdende
lever i? Hur kan vi géra anhériga mer delaktiga i vir "systemvirld” och kan

vi bli "gister” i den "livsvirld” som personerna med TBI lever i under 6vrig
tid?

I vér rapport, liksom i 6vriga rapporter i projektet, utifrin sivil klinisk er-
farenhet som rapporter fran personer med TBI och deras anhériga, anges
att samordning av insatser utgor en grundbult. Patagliga brister kan pavisas
och en mojlig insats att forbittra férhillanden ér att s.k. hjirnskadekoor-
dinatorer blir ett rikstickande krav. Hur dessa insatser ska organiseras ér i
dagsldget oklart trots att flera former finns etablerade. Fér mer detaljerad
information, se rapport av processgrupperna ”Stodfunktioner” och ”Sam-
ordning”.

Situationen efter en hjirnskada kan vara av sidan art att det patagligt for-
andrar vardagen. Ofta uppstér en existentiell kris for savil den som skadats
som dennes anhdriga/nirstiende. I anknytning till ovanstaende behover

vi limpliga evidensbaserade psykoterapeutiska metoder och utveckling av
personella resurser som kan gora adekvata insatser. Dessa insatser torde
gilla for sivil den specialiserade som den generella nivan. Krisen beror
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savil personen med TBI som dennes nirmaste sociala nitverk, vilket bor
beaktas och innebira olika former av psykoterapeutiska insatser.

Statens beredning f6r medicinsk och social utvirdering, SBU, har un-

der 2018 inlett arbetet med att ge ett kunskapsunderlag for vuxna med
traumatisk hjirnskada. Det pigiende SBU-arbetet syftar till att utvirdera
rehabiliteringsinsatser vid traumatisk hjdrnskada ur ett medicinskt, eko-
nomiskt, etiskt och socialt perspektiv, samt att identifiera vetenskapliga
kunskapsluckor som underlag infor framtida forskning. Arbetet kommer
att ge en grund for fortsatta ansatser till f6rbéttringar i rehabilitering efter
TBI och emotses med intresse.

I en verklighet dir resurser ter sig begransade for sivil rehabilitering som
primarvérd dr det visentligt att 6verviga vad som dr "gérbart”, dvs. vilket
steg kan vi ha férhoppning att ta dven om det inte tillfredsstiller alla de
behov och mil vi skisserat. Anvindande av den begreppsmodell som ut-
trycks i ICF utgér en grund for savil rehabilitering av personer med trau-
matisk hjdrnskada som andra orsakers behov av rehabilitering. I det forsta-
linjens ansvar som primérvarden har tillsammans med andra aktorer finns
goda skil att beakta ICF:s kategorier. Det kan innebdra ett 6kat samforstand
och forstielse av begrepp. Ett exempel dr tolkningar av skilda lagtexter, t.ex.
inom LSS for att avgora personkretstillhorighet och insatser i relation till
genomforda bedémningar av funktionsnedsittningar efter en TBI.

I utbildning av skilda professioner som exempelvis likare, psykologer, so-
cionomer, arbetsterapeuter, fysioterapeuter, logopeder och dietister, sker
den verksamhetsforlagda utbildningen (VFU) utefter respektive professi-
onslinjer. En utveckling av detta, som eventuellt skulle gynna utveckling
av rehabiliteringskunskap och praxis vore att dessa skedde i team, dvs. att
handledning och arbetet/utbildningen skedde i den teammissiga form

som man funnit vara optimal. I en 6kande omfattning sker vad som kallas
peer-learning/jamlikt lirande (Lidskog 2008). Det innebir att tvé stu-
denter tillsammans med handledare genomfor sin VFU. Argumenten f6r
denna form av VFU ir det alltmer péitalade behovet att arbeta i team men
innebir ocksa bittre mojligheter for reflektion och en 6vning i ett evidens-
baserat forhallningssitt.

En mer komplex men intressant utveckling kan kanske pé sikt bli ak-
tuellt? En VFU dir studenternas utbildning integreras i rehabiliterings-
medicinsk teammissigt kliniskt arbete, dvs. att organisera VFU dir alla
ingdende yrkesgrupper ingér. Det vore dven virdefullt om hjirnskadereha-
bilitering ingick i storre omfattning under grundutbildningen f6r psyko-
loger, likare, arbetsterapeuter, logopeder och fysioterapeuter eftersom det
idag varierar 6ver landet.

Kan distansoverbryggande teknik underlitta och vilka ér riskerna? Kom-
mer vi att kunna uppritthilla en klientcentrerad relation och finns det
teknik- och tidsmissiga stodet for insatserna? De flesta I'T-insatser sker
med en traditionell uppfattning om vad sjuk- och hilsovird f6rvintas ge
och inte utifrin de rehabiliterande perspektiv som vi beskrivit. I dagsla-
get diskuteras for- och nackdelar med "likaren pé nitet” dir den distans-
verbryggande tekniken kommer att utredas. Aven virtuella mottagningar
provas och kan medféra positiva konsekvenser, men i anslutning till hjérn-
skaderehabilitering dterstir mycket att utveckla. Tekniken finns siledes for
en utveckling av rehabilitering och dir en god samordning kan ge 6kade
forutsittningar att bygga t.ex. virtuella rum f6r kontakt mellan skilda reha-
biliteringsinstanser.

Frigan om korkort och limplighet att fortsitta sin korning eller ge-
nomfora korkortsutbildning utgor en sirskild friga. Trots att det i stor
utstrickning kan anses vara en teknisk problematik innefattas det inte i
begreppet "vardagsteknik”. Riktlinjer eller reckommendationer avseende
rehabilitering och aterupptagande av bilkérning efter TBI efterfrigas och
sirskilt giller detta gruppen yrkesforare.
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AVSNITT 8

Vad kan vinnas av vart arbete? Ett perspektiv som kan lyftas fram ér pro-
cessen fran ICD 10 till ICF, dvs. ju lingre vi kommer frin den akuta var-
den, desto viktigare blir det att finna god samordning, gemensamma be-
grepp och nya former for rehabilitering.

Rehabiliteringsplanen innefattar mél f6r rehabiliteringen och genom
att anvinda limpliga begrepp himtade fran ICF kan den bli forstidd av
alla berorda (Lexell and Rivano Fisher 2017). Det kan innebira en utveck-
ling dir vi kan 6verbrygga de olika kulturer som innefattas (Lexell and
Rivano Fisher 2017). Det knyter an till hur vi inforlivar begreppen, bl.a.
de som innefattas i ICF, utifrin skilda perspektiv. Perspektiven giller savil
mellan skilda institutioner, personer med TBI och dennes sociala nitverk,
som yrkesgrupper. I det konkreta arbetet kan det innebira att forstd perso-
ners instéllning till och ambitioner att uppna specifika rehabiliteringsmil,
samt ddrmed ocksa for utformningen av rehabiliteringsplanen (Nyman et
al. 2005).

Ett annat viktigt perspektiv dr de utmaningar och méjligheter, som
erbjuds av ny teknik. Med en ambition och grund utifrin en gemensam re-
ferensram i ICF och en ansats att arbeta mot en rehabiliteringsprocess som
bygger pa delaktighet finns mycket att vinna i var strivan att anvinda ny
teknik for att exempelvis 6verbrygga fysiska avstind, begrinsade resurser
och for att 6ka den enskildes sjilvstindighet.

Vi har tidigare i rapporten podngterat betydelsen av en anhoérig nir livet
fortsitter efter en TBI. Det ir en utmaning for alla nivéer och organisatio-
ner inom rehabiliteringsomrédet att utveckla delaktigheten mellan perso-
nen med TBI, dennes sociala nitverk och de aktorer som ar aktuella i den
pagiende rehabiliteringen. I nationella riktlinjer skulle sddana aspekter

kunna tydliggoras. Behovet att finna goda medarbetare i rehabiliteringen
och veta vilka instanser som kan kontaktas vid olika tillfillen och under
skilda tidsavsnitt utgér vinster for den enskilde.

Rehabiliteringen som en "resa”

Traumatisk hjarnskada dr, som orden antyder, en plotslig och ovintad hin-
delse. Det blir da angeliget att finna information om vad det innebdr att
drabbas av TBI. Vi soker ofta information via internet, vi "googlar”. Det
uppstar ofta svarigheter att orientera sig, det tenderar att bli fér mycket
information, hur kan hen sortera ut det man soker? Det kanske inte frimst
ar fakta man soker, utan mojligheter att fa stod och en kinsla att inte vara
ensam om det som hint? Det dr en process, en "resa” som péaborjats — reha-
biliteringens och aterhimtningens "resa”.

I den processen blir de personer som arbetar inom skilda nivéer och
organisationer viktiga, men ocksa, och kanske framfor allt, de i det nira so-
ciala nitverket blir oerhort betydelsefulla. I dagens samhille med hoga krav
pd individuell sjdlvstandighet i livet finns svarigheter att finna kanaler eller
“arenor” dir vi kan moétas i vara kriser och forstd den forindrade verklig-
heten.

Att gestalta och dela erfarenheter

Jillian Campana, professor i drama vid Montana University, drabbades av
en stroke ar 2000, vid 30 ars alder. Det var grundorsak till det som kom
att bli en teater och en film: The Puzzle Club (Neu 2006). Puzzle Club

ar ett antal personer med hjirnskador som regelbundet triffas for frukost
och samtal pa en restaurang. I intervjuer har Jillian samlat dessa personers
erfarenheter till ett manus for en teater och sedermera en film. Teatern har
sedan satts upp med riktiga skidespelare och berittar om personernas er-

Det kanske inte framst dr fakta man séker, utan
méjligheter att fa stéd och en kdnsla att inte vara
ensam om det som hdnt?
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farenheter och hur de levde vidare. The Puzzle Club visar betydelsen av att
fa perspektiv och att dela upplevelsen av den ofta dramatiska forindringen
som en forvirvad hjirnskada kan innebéra. Hjarnskadeférbundet Hjarn-

kraft och Personskadeférbundet RTP ir organisationer som arbetar for en

liknande inriktning och projektet "Hjirna tillsammans” (http://www.hjar-

natillsammans.se/) dr ytterligare exempel pa dessa ambitioner.

8.2 Ur ett organisatoriskt perspektiv

Ett organisatoriskt perspektiv spinner 6ver méinga nivéer. Under de se-
naste decennierna kan noteras en tendens att ansvar i vid mening allt mer
overfors fran statlig till regional och kommunal niva. Tydligast kan denna
tendens kanske ses for psykiatri och édldrevarden, liksom utékade ansvars-
omréiden for primérvirden. En 6kad decentralisering kan ge mojligheter
till en effektivare organisering, men forutsitter att det finns bra former f6r
samordning, samverkan och férverkligande av ett team- och klientcentrerat
torhallningssitt. I si fall kan planer och planeringar, som bl.a. kommer till
uttryck i rehabiliteringsplaner och samordnad individuell plan, SIP, fi en
storre chans att bli de "verktyg” de avsetts att vara. I annat fall 4r risken stor

for motsatta effekter. I dagens samhidille med héga krav

pa individuell sjéilvstéindighet i livet
8.3 Ur ett samhallsekonomiskt perspektiv e finns svdrigheter att finna kanaler
Vi saknar i vira planer och vardagliga budgetansvar ett samhillsekono- eller "arenor” ddr vi kan métas i vdra
miskt perspektiv. De ekonomiska planer som finns grundas pé foretags- kriser och férstd den férdndrade
ekonomiska principer som passar illa for vard- och rehabilitering. Ifall verkligheten.

rehabilitering under den tidiga fasen efter TBI har avsedd effekt kommer

den sambhillsekonomiska besparingen att inhdmtas i ett senare skede, dvs.

ofta inom den kommunala verksamheten. Det ér bl.a. av den anledningen

angeliget att vi har ett samhillsekonomiskt perspektiv till skillnad fran ett

institutionellt/foretagsekonomiskt dito i den framtida organiseringen av 1 k
rehabiliteringsinsatserna. Savil den enskilde som organisationerna anger

magra ekonomiska f6rutsittningar vilket i sig stiller krav pa kostnadseftek- l k :
tiva insatser. Ifall personer med TBI kan dtergi till arbete dr det av naturli- 1 k
ga skil en samhillsekonomisk besparing men det dr ocksa ofta en fram- lk or -

ging ur individens perspektiv.




AVSNITT 9

Det finns brister i svensk hjirnskaderehabilitering efter TBI men ock-
sa goda exempel. De brister vi sirskilt vill peka p4 ar:
Oklara direktiv for skilda rehabiliteringsnivaer, dvs. vad specialist
respektive mer generella nivier som exempelvis primarvérd och
kommun ska ansvara for
Oklar kravspecifikation for relevant professionsstab f6r kompletta
team pd skilda nivéer av rehabilitering
Oklar ansvarsfordelning for insatser frin olika huvudmain over tid
Bristande direktiv och resurser f6r uppféljningar 6ver tid, sirskilt
mer an tvi ir efter skada
Brister i den livslinga uppfoljningen och samordningen vid svira
konsekvenser efter TBI, som ofta innefattar stodinsatser enligt
LSS eller SoL, t.ex. i form av personliga assistenter
Avsaknad av kunskapscenter dir aktuell kunskap kan uppdateras
och utgora stod for rehabiliteringsinstanser, savil i ett tidigt skede
som Over en lingre tid.

Vi noterar att det verkar finnas "6ar” av goda exempel och pabérjade
arbeten for att utveckla rehabiliteringen for personer med TBI. Det
vore 6nskvirt om den kartldggning som Socialstyrelsen publicerade
2012 ledde vidare till en ny satsning med ambition att kartldgga och
samordna de goda exemplen och utvecklingsprojekten. Vi har kunnat

notera att det finns svirigheter att organisera rehabiliteringsinsatser-
na, sivil mellan kliniker som mellan olika virdnivier och darefter i en
kontinuitet 6ver en lingre tid f6r de personer som behéver aterkom-
mande rehabiliteringsinsatser.

Ett expansivt omrade utgors av det som vanligen kallas I'T, med moj-
ligheter att anvinda vardagsteknik i rehabiliteringen och att kunna
kommunicera 6ver linga avstind. Vi behover fi méjligheter att ut-
veckla IT i rehabiliteringssammanhang, dven avseende interventioner
inom t.ex. kognitiv rehabilitering. En sirskild friga avseende anvin-
dande av teknik r formagan att dter kora bil efter en TBL Aven i det
avseendet behovs utvecklingsarbete av sévil teammissig bedomning
som utveckling av limpliga rehabiliteringsinsatser. Frigan om anvin-
dande av teknik, savil I'T som bilkérning, dr visentlig for personens
mojligheter till delaktighet och atergang till arbete eller studier.
Kunskapsbasen gillande rehabilitering efter TBI dr omfattan-
de och i snabb utveckling. Detta framgir av savil svensk (Bjorkdahl
2015, Borg et al. 2015, Lexell and Rivano Fisher 2017, Nyman and
Bartfai 2014) som internationell litteratur inom omridet (Winson
et al. 2016). Det finns dock ett avsevirt avstind mellan denna kun-
skap och faktisk implementerad verksamhet. Vi kan med andra ord
konstatera att det finns mycket och vilgrundad kunskap som torde
kunna anvindas pa ett mer samordnat sitt och ddrmed ge méjlighe-
ter att lyfta fram nya sitt att mota aktuella problem. Organisering av
sjukvard och rehabilitering dr utan tvekan en stor utmaning dir vi be-
hover hitta nya vigar till de begrinsade resurser som stér till buds.
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Vi foreslar foljande insatser for en positiv utveckling:

Tidigt skede: framtagande av en kortfattad rehabiliteringsmedicinsk
checklista/virdprogram f6r personal pa akutavdelning gillande
patienter med TBI och sirskilt for patienter med pagaende PTA

(=posttraumatisk amnesi). Aven framtagande av en liknade check-

lista till psykiatri, frimst gillande patienter som behover vard enligt
LPT.

mTBI: Uppdatering och vidareutveckling av bedomningsinstrument
vid akut handliggning. Uppritta en nationell standard for skrift-

lig information som limnas vid avslutad akut handliggning. Varje
region/landsting utvecklar i samarbete med rehabiliteringsmedicinsk
expertis en manual for att stddja allménlikarna i omhindertagande
av patienter som soker till primérvirden med besvir efter mTBI.

Etablering av en konsultativ verksamhet for hjarnskaderehabi-
litering inom varje region/landsting, for personer som lever med
hjirnskada i sent skede (t.ex. mer dn 2 ér efter hjarnskadan). Dir bor
ingi en viss rehabiliteringsmedicinsk resurs f6r bedomning och upp-
f6ljning av patienten med komplexa svarigheter dir 6vrig sjukvard
inte har kompetens.

Generellt inrittande av Hjirnskadekoordinatorsfunktioner for en
utveckling mot bittre samordning mellan huvudmins insatser.

Nationellt program utarbetas som beskriver den standard som f6r-
vintas i hjirnskaderehabilitering pé skilda nivéer.

Utveckling av rehabiliteringsmetoder med I'T-stod, savil anvin-
dande av vardagsteknik som distans6verbryggande teknik.

Kompetenscenter (Nationellt) instiftas dir aktuell kunskap uppda-
teras och ger st6d till rehabiliteringsinstanser pé skilda nivéer.

REHABILITERING INOM HALSO- 0CH SJUKVARD VUXNA
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