TRAUMATISK

Luckor och brister inom rehabilitering, stod och
service - insatser och forbattringar som behovs
for att livet ska fungera battre for personer med
traumatisk hjarnskada och deras anhariga.

Modellprojektet

for livslang individanpassad
rehabilitering, stod & service




Om Modellprojektet

Syftet ar att forbattra mojligheterna for personer med
traumatisk hjarnskada att fa tillgang till en langsiktig
individanpassad rehabilitering, stéd och service som
bidrar till god livskvalitet och majligheter att delta i
samhéllslivet som andra medborgare.

Rapporter som ingar i Modellprojektet

Rehabilitering inom hélso- och sjukvard VUXNA
Rehabilitering inom hélso- och sjukvard BARN
Stod och service

Stod i skola och fritid

Arbete, forsorjning och utbildning
Stodfunktioner
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Hur vill ni ha det?

Den fragan fick Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft och Personskadeférbundet
RTP nar vi tilsammans med rehabiliteringspersonal uppvaktade politiker efter
Socialstyrelsens kritiska rapport "Rehabilitering for personer med traumatisk
hjarnskada - landstingens rehabiliteringsinsatser 2012".

Rapporten visade att resurserna generellt var uppseendevickande knappa och ojimnt
tordelade 6ver landet. PA minga hall saknades en entydig organisation och klar bild
av vart man kan vinda sig. Den kartliggning som Hjirnkraft och RTP genomférde
om brukarnas syn pi rehabilitering, var lika kritisk. Varje ar skadas ca 20 000 personer
och ca 20 % far langvariga besvir. Socialstyrelsen konstaterade att "denna patient-
grupp ér utsatt och har stora och langvariga behov".

For att svara seriost pa frigan — Hur vill ni ha det? — behovdes mer tid och resurser

dn vad som var mojligt inom ordinarie verksamhet. Arvsfonden beviljade medel och
efter tre ars intensivt arbete i sju processgrupper besvarar vi nu frigan. Har forklaras de
tre huvudforslagen. Vi tar ocksd upp nagra sirskilda forbittringsomraden. I Modell-
projektets rapporter finns f6rdjupad information.

att det skapas:

~

Nationella riktlinjer

for rehabilitering och stod efter traumatisk hjarnskada for barn,
ungdomar och vuxna. Las mer pa sid 4.

Hjarnskadekoordinator
funktion for personer med forvéarvad hjarnskada. Las mer pa sid 8.

Nationellt kompetenscenter
for forvarvad hjarnskada. Las mer pa sid 12.
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Manga star bakom

Vi som star bakom forslagen ar ett 60-tal personer fran hela landet. | projektet
har vi skapat ett unikt samarbete for att fa med sa manga perspektiv som mojligt
och for att forslagen ska vara forankrade i verkligheten.

Viir personer med egen erfarenhet som har arbetat tillsammans med professio-
nella inom rehabilitering, vard, omsorg, stdd och service, skola och arbetsliv samt
representanter frin yrkes- och intresseorganisationer, beslutsfattare och jurister.

Vi har granskat rehabiliteringen for barn, ungdomar och vuxna med forvirvad
hjirnskada. Vi har framfor allt inriktat oss pd traumatisk hjirnskada efter t.ex.
olyckor och fall.

Vi har kartlagt hur situationen ser ut efter utskrivningen fran hilso- och sjuk-
virden, hur stddet fungerar i vardagen, hur barn tas emot i skolan, hur man
kommer tillbaka i arbete och studier samt hur samordningen fungerar mellan
olika samhillsaktorer.

Vi har samlat in och analyserat data via vetenskaplig litteratur, kliniska studier,
rapporter fran tillsynsmyndigheter och fallbeskrivningar fran personer med egen
erfarenhet. Vi har en samstimmig bild av ldget och stir gemensamt bakom de
torslag som fors fram. En forteckning av samtliga deltagare finns pa sidan 22.

Vibehover hitta nya vigar att ta tillvara de begrinsade resurser som finns och

sprida goda exempel. Under arbetet har vi noterat en rad forbittringsomriden

inom skilda verksamheter f6r att 4stadkomma en jamlik vird och rehabilitering
som hiller internationell standard utifrin nuvarande evidens.

Det finns vilfungerande 6ar men de som befinner sig ddremellan riskerar att
bli utan adekvata insatser. Det krivs investeringar och nytinkande f6r en angeld-
gen utveckling av rehabilitering och stéd for personer med forvirvad hjirnskada.




Olika typer av hjarnskador
och dess orsaker

FORVARVAD HJARNSKADA &r ett samlingshegrepp for olika diagnoser, dar
STROKE och TRAUMATISK HJARNSKADA ir de storsta. | flera sammanhang
kan vi inte skilja ut traumatisk hjarnskada fran andra former av forvarvad
hjarnskada. For stroke finns redan nationella riktlinjer och vara forslag
avseende riktlinjer och kvalitetsregister avser darfor enbart traumatisk
hjarnskada. Ovriga forslag avser hela gruppen férvarvade hjarnskador.

MEDFODD FORVARVAD
HJARNSKADA HJARNSKADA

sker UNDER fosterstadiet sker EFTER

eller nyfaddhetsperioden nyfoddhetsperioden

TRAUMATISK HJARNSKADA
HJARNSKADA AV ANDRA ORSAKER

Hjarnskador som beror pa yttre Hjarnskador av andra orsaker, t.ex:
vald mot huvudet eller héftig Strok
lagesforandring vid t.ex: ,[0 5 .

Hjarntumor

Fallolyckor Encefaliter (inflammation)

Trafikolyckor TBE (efter fastingbett)

Misshandel Syrebrist

Vapenskada Forgiftning/missbruk
Stress




Nationella riktlinjer for
rehabilitering och stod
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© Att det utarbetas NATIONELLA RIKTLINJER for
rehabilitering och stod efter traumatisk hjarnskada
som omfattar barn, ungdomar och vuxna.

o Attett NATIONELLT KVALITETSREGISTER utvecklas
‘ aven for barn och ungdomar med traumatisk hjarnskada. |

\




Darfor att!

SA HAR VILL VI HA DET!

Det saknas riktlinjer for hur halso- och sjukvarden ska bedoma behovet av reha-
bilitering och stod efter traumatisk hjarnskada. Det finns stora luckor i tillgangen
till rehabilitering och tillgangligheten varierar mellan sjukhus och regioner. Darmed
uppfylls inte lagens krav pa jamlik vard, kontinuitet och sakerhet.

4 SBU pagar ett projekt for att

utvirdera och bedoma effekter av

rehabiliteringsinsatser vid trau-

matisk hjdrnskada for vuxna ur ett
medicinskt, ekonomiskt, etiskt och socialt
perspektiv. Syftet dr ocksa att belysa praxis
samt att identifiera eventuella vetenskap-
liga kunskapsluckor som underlag inf6r
framtida forskning. Resultaten kommer att
publiceras hésten 2019. Ett motsvarande
kunskapsunderlag bor tas fram for barn
och ungdomar.

Kvalitetsregister
Medel tor kvalitetsregister ges 2019 enbart
till register som fanns 2018. Vi vill att st6-
det for utveckling av kvalitetsregister 6kar,
tor att forbittra moéjligheten till lingsiktig
och strukturerad uppfoljning. Svenska re-
habnitverket f6r barn och ungdomar med
torvirvad hjirnskada, SVERE, har utarbe-
tat underlag for inférandet av ett nationellt
kvalitetsregister f6r barn med traumatisk
hjirnskada. Aven befintligt register for
vuxna, WebbRehab, behover utvecklas med
en Okad tickningsgrad.

Socialstyrelsen patalade 2012 att det
saknas styrdokument, riktlinjer och att det

pa sina hall inte sker rutinmassig uppfolj-
ning varken inom 6ppen-, sluten- eller
primirvard. Flera landsting/regioner hade
gjort nerdragningar bade nir det giller
personalresurser och antalet vardplatser
och flera landsting angav att utvecklings-
planer hade stoppats pa grund av resurs-
brist.

Utveckling 2012-2016

For att fi en uppfattning om situationen
har férindrats sedan kartlaggningen 2012,
har Modellprojektet skickat ut en webb-
enkit till rehabiliteringskliniker. Enkiten

SOCIALSTYRELSENS KRITERIER for riktlinjer inom
halso- och sjukvarden ar att omradet ska omfatta en stor
grupp med en svar kronisk sjukdom som tar omfattande
samhallsresurser i ansprak.

For SOCIALTJANSTENS RIKTLINJER galler liknande kriteri-
er, en stor patient- eller klientgrupp med en svar sjukdom
eller svara problem. Det ska &ven finnas ett stort behov av
vagledning hos beslutsfattare och profession. Den férsta
uppgiften &r att definiera tillstand/problem déar det finns
behov av vagledning och koppla dessa till atgarder, s.k.
tillstands- och atgardspar.




SA HAR VILL VI HA DET!

Nationella riktlinjer

inneholl uppféljande fragor utifran tidigare
kartliggning. Andelen svar idr for lig for
att dra nagra sikra slutsatser kring fordnd-
ringar. Skillnaderna dr marginella jamfo6rt
med kartliggningen 2012, men en ytterli-
gare paspadning av redan pétalade brister
kan inte uteslutas.

Vagledning for langsiktig rehabilitering
Det finns en vil beskriven handliggnings-

rutin for inledande akut- och intensivvird

vid traumatisk hjirnskada. I det senare

Dagens sjukvard har en tendens att fokusera pa
nuvarande behov och det omedelbara nésta steget
i planeringen. Vem som ansvarar fér LANGSIKTIG
uppféljning av patientens rehabiliteringsbehov ar
oftast inte definierat.

Det saknas tydlighet kring VAD
som bér ingd i bedémning av
patientens rehabiliteringsbehov
och VEM inom sjukvarden som
ansvarar fér de olika insatserna.

skedet krivs dterkommande beddmningar
av de lingsiktiga konsekvenserna av ska-
dan som utfors av ett specialistkompetent
rehabiliteringsteam. Ett problemomrade ér
avsaknaden av tydlighet kring vad som bor
ingd i bedémningen av patientens rehabi-
literingsbehov och vem inom sjukvérden
som ansvarar for de olika insatserna.

Dagens sjukvard har en tendens att
tokusera pa nuvarande behov och det ome-
delbara nista steget i planeringen. Vem
som ansvarar for langsiktig uppfoljning av
patientens rehabiliteringsbehov dr oftast
inte definierat. Det ir forst efter en bredare
bedémning av rehabiliteringsbehovet som
en limplig rehabilitering kan ordnas.

Vagledning for olika nivaer

Vird och rehabilitering efter traumatisk
hjirnskada dr komplext och resurserna
knappa. Riktlinjer skulle ha stor betydelse
exempelvis som st6d f6r allmanlikarna i
omhindertagande av patienter som soker
direkt till primérvarden med besvir efter
traumatisk hjarnskada eller vid 6vertagan-
de av ansvaret nir patienten skrivs ut frin
sjukhus. I riktlinjerna bor ocksé ingé stod




tor etablering av regionalt kompetensstod i
varje region/landsting for bedomning och
uppfoljning av patienter med komplexa
och lingvariga svarigheter dir 6vrig sjuk-
vird inte har kompetens.

Végledning for jamlik vard

Den bristande beredskapen for hur sjuk-
véirden ska hantera barn, ungdomar och
vuxna med traumatisk hjirnskada gér att
sjukvirden inte kan uppfylla Hilso- och
sjukvardslagens mal om vérd pi lika villkor
tor hela befolkningen. Huruvida barn,
ungdomar eller vuxna far remiss till fort-
satt vard och st6d for kvarstdende symtom
far antas bero péd den enskilde likarens er-
tarenhet och kunskap. Hemorten paverkar
alltsa vem som far rehabilitering efter en
traumatisk hjdrnskada och hur linge den
kan fortga. Varden garanterar siledes inte
lagens krav pa god kvalitet, tillginglighet,
kontinuitet och sikerhet.

Aterhimtning av funktioner ir gene-
rellt battre de forsta dren efter skada, men
kan fortgéd under ling tid. Tidiga insatser
bor prioriteras men vara tillgingliga dven

senare i férloppet.

For att fa en bild av hur stor gruppen personer med traumatisk
hjarnskada &r i relation till andra, dar det finns eller arbetas
pa riktlinjer, har vi tittat pa nagra jamférbara grupper:

e Stroke: ca 25 000 insjuknar per ar,

¢ Parkinson: varje ar insjuknar 2 000 personer och
20 000 lever med sjukdomen.

© Schizofreni: varje ar insjuknar 1 500-2 000 personer i
psykos och ca 30-40 000 personer har schizofreni .

¢ Demenssjukdomar: 20 000-25 000 insjuknar varje ar .

Det innebar att gruppen TRAUMATISK HJARNSKADA med
cirka 20 000 fall per ar &r en jamférelsevis STOR PATIENT-
GRUPP som SAKNAR RIKTLINJER f6r rehabilitering och
stod.



Hjarnskadekoordinator
/Case manager
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o Att funktionen HJARNSKADEKOORDINATOR enligt Case
management-modellen inrattas i alla landsting/regioner.

e Att UTBILDNINGAR INOM CASE MANAGEMENT med
inriktning pa forvarvad hjarnskada skapas.




Darfor att!

SA HAR VILL VI HA DET!

En person med forvarvad hjarnskada har stort behov av fungerande samordning mellan
olika aktorer. Socialstyrelsen bor darfor utfarda en forordning for funktionen Hjarn-
skadekoordinator enligt Case management-modellen - med Hjarnskadekoordinator i
Skane som modell. Forordningen ska ange kompetenskrav och uppdrag ges till lamplig
hogskola att utveckla utbildningar som motsvarar kraven for funktionen.

alet for hilso- och sjukvar-
den dr en god hilsa och en
god vird pa lika villkor f6r
hela befolkningen. Virden
ska ha god kvalitet, vara littillganglig och
tillgodose patientens behov av kontinuitet
och sikerhet. Nir hilso- och sjukvird ges
till barn ska barnets bésta sirskilt beaktas.
Den som har det storsta behovet ska ges
toretride till varden. Det finns regler kring
patientsikerhet och personalens ansvar
tor planering av vard och behandling som
enbart kriver ett godkinnande fran den

enskilde.

Fran patient till att ta eget ansvar

I samma stund som man skrivs ut sker
nagot drastiskt. D4 6vergar man frin att
vara patient till att sjilv soka stdd, insatser,
bistind, bostadsanpassning eller fardtjinst.
LSS, SoL, Lag om bostadsanpassningsbi-
drag, Lag om firdtjanst och riksfardtjinst
ar alla lagar som utgir frin den enskildes
frihet och sjilvstindighet, dirfor méste
insatserna sokas av den enskilde. Man

ska dessutom kunna styrka sina behov.

Ansokan provas och beslutas, ofta utifrin
budget och befintliga resurser. Handlidgg-
ningstiderna dr linga och inte sillan maste
besluten 6verklagas

Ska vara en oberoende resursperson till den skadade
och anhérige genom akut- och rehabiliteringsférloppet.
Ska vara till stéd och hjalp vid kontakt med lakare, andra
vardgivare och myndigheter.

Ska ge information om rehabiliteringsmajligheter,
boende, fritid, stod fér atergang i arbete och 6vrig
samhallsinformation.

Ska ge allmanna rad kring konsekvenser av hjarnskada.
Ska utga ifran ett salutogent synsatt (faktorer som
vidmakthaller halsa).

Ska vara en fristaende funktion som inte ingar i den
kliniska verksamheten.

Insatserna ska vara kostnadsfria och inte kréva remiss.
Stodet ska vara personligt anpassat, folja den enskilde 6ver
huvudmannagranser mellan olika aktérer och félja personen
sa lange behovet av insatserna kvarstar.

Hjarnskadekoordinatorn ska arbeta enligt case management-
metoden. Case management samordnar varden for att den
enskilde ska kunna leva ett sa sjalvstandigt liv som mojligt.




SA HAR VILL VI HA DET!

Hjarnskadekoordinator/Case manager

En akut uppkommen hjirnskada inne-
bar att den enskilde inte skrivit nagra full-
makter som ger anhoriga ritt att foretrida
sig. Mlan ér i virsta fall inte sjilv medveten
om sina begrinsningar och inte kapabel att
tillvarata sina intressen. For att kunna soka
limpliga insatser krivs att man sitter sig in
i och fir en 6verblick av samhillets stod-
system. Den enskilde blir ofta beroende av
stod fran anhoriga.

Anhorigas ansvar
De som idag tar samordningsansvaret,
utover stora omvardnadsinsatser, dr de
anhoriga. Ca 1,3 miljoner anhoriga stodjer
eller hjalper nagon regelbundet. Ca 900 000
ar i arbetsfor dlder. 140 000 har slutat arbeta
eller minskat sin arbetstid pa grund av sin
situation som anhérig. Ca 25 % av de an-
horiga utvecklar egen sjukdom. Det saknas
statistik specifikt om anhdriga till personer
med f6rvirvad hjirnskada.

I vér kartliggning har vi sett att
personer med forvirvad hjirnskada ar

Ca [,3 miljoner anhoriga stodjer
eller hjalper nagon regelbundet.

Aktuell forskning visar att ca
25 % av alla omsorgsgivande
anhdriga utvecklar egen sjukdom.

underrepresenterade nir det giller insatser
enligt LSS och Socialtjanstlagen. Insatsen
rad och st6d har néstan férsvunnit. Nar
det giller arbetsmarknadspolitiska atgirder
kan vi inte uttala oss eftersom Arbetsfor-
medlingen inte redovisar statistik efter
diagnos.

Det lagstadgade st6d f6r samord-
ning som finns dr Samordnad individuell
plan SIP, som regleras i Socialtjinstlagen,
Hilso- och sjukvérdslagen och i Individu-
ell plan i LSS. Den ska upprittas nir den
enskilde har behov av insatser bade frin
socialtjansten och fran hilso- och sjuk-
virden for att fi sina behov tillgodosedda.
Planen ska innehalla vilka insatser som
behovs, vilka insatser respektive huvudman
ska svara f6r, vilka atgirder som vidtas av
nigon annan dn kommunen eller lands-
tinget/regionen och vem som har det
overgripande ansvaret fr planen.

SIP inte tillracklig

SIP skulle kunna vara ett stodjande verk-
tyg, men vi ser att den inte anvinds i si
stor omfattning. Kommun och landsting/
region tar inte initiativ till att sammankal-
la. Den enskilde/anhoériga kan ta initiativ
till SIP, men har inte information om att
den finns. Samtycke till att planen upprit-
tas ska inhdmtas frin den enskilde. Med
bristande insikt om sina egna behov har
ménga med forvirvad hjirnskada svirt

att tillgodose sina moéjligheter/rittigheter.
Den som saknar anhoériga, eller dir anhori-
ga inte orkar, hamnar i en utsatt situation.




Fér att kunna séka ldmpliga
insatser krdvs att man sdtter
sig in i och fdr en éverblick
av samhdillets stédsystem.
En ofta omdjlig uppgift fér

en person med hjérnskada
och dess anhdriga.

En hjdrnskadekoordinator
gor skillnad!

DAGLIG
PERSONLLIG VERKSAMHET
ASSISTANS

FARDTJANST

For de flesta med forvirvad hjiarnskada SLUTENVARD

kan en utékad anvindning av SIP fungera L

vil. Men for personer med mer komplexa

RAD & STOD GOD MAN

behov, med fler aktérer utanfor socialtjanst

och sjukvird ér den inte tillrdcklig. Manga TANDVARD
klarar inte att fora sin egen talan i ett LSS
sammanhang med manga olika aktérer i
rummet. I Region Skane finns sedan 2001
en vil fungerande funktion som Hjirn- REGION
skadekoordinator. Den ser vi som modell Kontakter At
tor en nationell samordningsfunktion. L

Den ir direkt understilld Hilso- och REHAB
sjukvardsndimnden. PSYKIATRI

OPPENVARD BOSTAD

och dennes
anhoriga

FRITID/
FORENINGAR

FORSAKRINGS-

2 - . . . KASSAN
Manga kontakter! Det finns oftast ett stort antal aktorer kring personen i 55

fraga. De olika aktdrerna har sina avgransade arbetsuppgifter och ansvars- ANDRA
omraden. Koordinatorns uppgift &r att féra samman bade nya och redan AKTORER SKOLA/
etablerade aktorer for att tillsammans med den enskilde arbeta FOLKHOGSKOLA

utifran dennes dnskemal. ASSISTANS-
BOLAG

ARBETS-

FORMEDLING FORSAKR.-

BOLAG
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Nationellt
kompetenscenter

Att Socialstyrelsen far i uppdrag att inratta ett NATIONELLT
KOMPETENSCENTER, NKC, for hela gruppen forvarvad
hjarnskada, som ska verka for en valfungerande rehabilitering
och uppféljning samt kunskapsoverforing till personal, enskilda
och anhoriga.




Darfor att!

SA HAR VILL VI HA DET!

Den specialistkompetens som finns tunnas ut och forloras ju "langre bort” den
enskilde kommer fran den slutna halso- och sjukvarden och istallet har stod av
t.ex. primarvard, hemtjanst och personlig assistans.

ocialstyrelsen konstaterade 2012
att detta "dr en utsatt grupp med
stora och ldngvariga behov”. Vi
inser att det inte dr mojligt for
alla inblandade aktorer att ha nédvindig
kunskap om behoven hos personer med
torvirvad hjirnskada, som ofta dr indivi-
duella och kriver sirskilda insatser. Men
det bor finnas en instans som kan tillhan-
dahilla kvalitetssikrad information eller
kunna anvisa var den finns att himta.

Verksamhetsidé for NKC

NKC ska skapa en kunskapsbank inom
hjdrnskadeomradet genom att
Samla in, strukturera och sprida kun-
skap.
Sammanstilla nationell och internatio-
nell erfarenhet och forskningsresultat.
Underlitta implementeringen.
Bidra till innovation och utveckling av
ny kunskap och nya metoder.

Kunskapsspridningen ska vara konkret
och littillginglig, da tiden f6r kompe-
tensutveckling och kunskapsinhdmtning
ar knapp i de flesta verksamheter.

NKC bygger pa samverkan

NKC ska bygga pa samverkan mellan:
Erfarenhetsbaserad kunskap hos
personer som lever med forvirvad
hjirnskada och deras anhériga.
Professionell kunskap hos personal
inom hilso- och sjukvird, rehabilite-
ring, omsorg, stdd och service, skola
och arbetsmarknad.
Organisatorisk erfarenhet och policy-
erfarenhet hos beslutsfattare.
Vetenskaplig kunskap och metodkun-
skap inom FoU-enheter.

Det ir betydelsefullt att olika vetenskaps-
omriden kan berika forskningen i en
tvirvetenskaplig forstaelse.

Det finns mycket och vilgrundad kunskap inom omradet férvirvad
hjdrnskada. Men den dr splittrad, ingen har 6verblick och insatserna

ser olika ut éver landet.




SA HAR VILL VI HA DET!

Langsiktig kunskapsuppbyggnad
och kunskapsstyrning

Den nationella modell f6r kunskapsstyr-
ning som tagits fram, saknar infléde fran
personer med erfarenhetsbaserad kunskap.
Ett flertal landsting/regioner torde sakna
resurser for kunskapsutveckling och kun-

skapsstyrning.

NKC ska

Skapa kunskapsbildande strukturer
med systematiskt uppfoljnings- och
torbattringsarbete.

Identifiera relevanta problemomriden
och stimulera verksamhetsnéra forsk-
ning.

Beakta relevant forskning utifrin mal-
gruppens identifierade behov och syste-
matiskt samla in kunskap om upplevda
effekter av insatser liksom konsekvenser
av uteblivna eller bristande insatser.

Ta fram samhillsekonomiska analyser
av komplicerade stodsystem, uteblivna
och felaktiga stdd och brist pd sam-
ordning for att skapa kostnadseffektiva

stodsystem utifrin uppnadda effekter
for den enskilde.

Nationellt kompetenscenter

Framtida samverkan

NKC kan pi sikt bli en neutral plattform
tor erfarenhetsutbyte kring olika regelverk,
dir legala krav moter klinisk/vetenskaplig
praxis, exempelvis ndr det giller kvalitets-
sakring i intygsskrivande. Dir kan NKC
vara en brygga mellan de som kriver intyg

och de som skriver intyg.

Overblicken saknas
Vart arbete visar att det finns mycket och
vilgrundad kunskap inom omradet. Men
den ir splittrad och ingen har 6verblick.
Insatserna ser olika ut 6ver landet. Ing-
en har ett helhetsansvar for att forbattra
situationen for personer med forvirvad
hjirnskada och det verkar finnas ett avse-
virt avstind mellan befintlig kunskap och
faktisk implementerad verksamhet.
Darfor dr det viktigt med kontinuerlig
utbildning och forskning. Kompetensen
behéver hojas pi alla nivier hos huvud-
min och verksamheter. Man miste 6ka
kunskapen om och forstielsen f6r hur
det faktiskt dr att leva med en forvirvad

hjarnskada.

Det dr viktigt med kontinuerlig utbildning och forskning.
Kompetensen behéver héjas pa alla nivaer hos samtliga
huvudmdn och verksamheter.




Det bor finnas en
instans som kan
tillhandahalla
kvalitetssékrad
information eller
anvisa var den finns.

Kompetensbehov hos olika aktorer

Det finns ett behov av 6kad kompetens
hos dem som fattar beslut om insatser, stod
och bistind. Det framkommer i ett fler-

tal rapporter fran tillsynsmyndigheter att
bedémningarna inte gors korrekt eftersom
handldggare och beslutsfattare inte har

tillricklig kompetens. Aven handliggarna
sjalva patalar ofta behovet av 6kad kom-
petens. Bedémningarna maste bli mindre

varierande.

Skola
Det finns en generell brist pé interven-
tionsforskning och evidensbaserad kun-
skap kring effekterna av olika stodinsatser.
Exempelvis i skolan behéver en evidens-
baserad praktik utvecklas kring barn med
torvirvad hjirnskada for att minska kun-
skapsgapet och 6ka beredskapen for att ge
tidiga, intensiva och langsiktiga atgirder.
For att fa en evidensbaserad skola
behéver personal i forskola, skola och pi

fritidshem erbjudas utbildning. Men det
krivs dven fler utvecklings- och forsk-
ningsprojekt som underséker nyttan av
atgirder sdsom extra anpassningar och
sdrskilt stod. Detta for att elever med for-
virvad hjirnskada ska klara utbildningens
mal utifrin sina forutsittningar.

Kommunal omsorg

Personer som lever med en svér funktions-
nedsittning efter forvirvade hjarnskador
ir ingen stor malgrupp i kommunen. Det
far till £6ljd att de far bo tillsammans med
andra diagnosgrupper och ges stod enligt
metoder som inte dr anpassade till kon-
sekvenserna av forvirvad hjarnskada. Det
finns fa boenden enligt LSS eller Social-
tjdnstlagen, permanenta eller f6r korttid.
Dirfor anvinds inte allt for sillan boenden
och verksamheter for dldre. Aven hem-
tjdnsten arbetar oftast med kompenserade
metoder som dr anpassade till dldre.




SA HAR VILL VI HA DET!

Sarskilda satsningar

Vid rehabilitering/habilitering sker det en gradvis omdefinition fran att vara patient
till att vara en sjalvstandig individ med okad sjalvstandighet och delaktighet. Det
staller krav pa vara organisationer, att se och stddja individens egna majligheter.
Modellprojektet spanner over hela livscykeln efter en forvarvad hjarnskada. Vi har
identifierat nagra nyckelomraden dar stodet behover forbattras.

Habiliteringen

Vi vill att habiliteringens uppdrag fortyd-
ligas och inkluderar personer med forvir-
vad hjirnskada. Tva nya undersokningar
visar att alla habiliteringsenheter erbjuder
barn med férvirvad hjirnskada och deras
familjer kontakt. Men inkluderingskrite-
rierna dr otydliga och i de flesta fall
exkluderas barn som inte har motoriska
eller intellektuella funktionsnedsittningar
d.v.s. barn med enbart kognitiv- och/eller
beteendeproblematik. Det skiljer sig var i
landet man bor om barn, ungdomar, eller
vuxna med f6rvirvad hjirnskada kan fa
habiliteringsinsatser och stod for att kunna
vara delaktiga i vardagliga aktiviteter.

Barn- och ungdomshabiliteringarnas
rutiner innebir f6r de flesta barn att det
gar lang tid mellan olika insatser.

I den mest intensiva lakningsfasen kan
milen f6r behandling behéva dndras
varje vecka.

Habiliteringarna kan ocksa stotta
skolan, t.ex. genom samarbete mellan
fysioterapeut och skolans idrottsldrare.

Nir unga behover gi vidare fran barn-
och ungdomshabiliteringen dr det ofta
oklart vilken instans pa vuxensidan som
ger fortsatt stod.

Skolbaserad landstingsfinansierad
undervisning

Vi vill att det skapas en skolbaserad lands-
tingsfinansierad undervisning. Barn och
unga som ér for friska for att vara kvar pa
sjukhuset men for sjuka for att atergi till
skolan bor fi en skolbaserad rehabilitering.
En sddan modell finns inom vardkedjan i
Stockholm, dir Alviksstrandsskolan ingar.

Elevhalsan

Vi vill att elevhilsans uppdrag fortydligas
och stirks. Den enskilde pedagogen kom-
mer kanske bara i kontakt med elever med
torvirvad hjirnskada vid enstaka tillfillen
och behéver da veta var man kan fa stod
tor att mota elevens behov. Elevhilsan har
en nyckelroll fér kunskapséverforing frin
hilso- och sjukvirden till skolan och bér
torstirkas med rehabiliteringspersonal.




Barn och unga som dr for
friska for att vara kvar pa
sjukhuset men fér sjuka
for att aterga till skolan
bér fa en skolbaserad
rehabilitering.

Sjukhuslararna

Vi vill att sjukhusldrarnas uppdrag vidgas
till att tillgodose behovet av samordning
vid aterging till hemskolan. Skolverket
bor ges i uppdrag att utarbeta riktlinjer f6r
detta. Vardtiderna for inneliggande patien-
ter blir allt kortare och mycket av rehabili-
teringen sker nu utanfor sjukhuset.

En viktig del blir darfor att f6lja eleven
ut i hemskolan, dir pedagogerna behéver
stod for att utforma undervisningen pi ett
sitt som frimjar aterhdmtning av hjirn-
skadan och inte skapar hinder f6r eleven
att nd mélen f6r undervisningen.

SPSM

Vi vill att Specialpedagogiska skolmyndig-
heten, SPSM stirks. Deras radgivare kan i
storre utstrickning dn idag ge skolpersona-
len information och handledning om hur
torvirvad hjirnskada kan paverka elever
och vad som kan goras pedagogiskt. Kom-
petensen inom SPSM avseende forvirvad
hjdrnskada bor stirkas sa att stodet blir
likvirdigt i hela landet.

Studiestad

Vi vill att studiestodet till personer med
torvirvad hjirnskada forbittras i vuxen-
utbildningen. Folkhogskolan ér en viktig
resurs dir flera skolor har upparbetat en
sirskild kompetens och anpassade utbild-
ningar.

Modell fran Finsam

Vi vill att samordningen mellan Forsik-
ringskassan och Arbetsférmedlingen stirks
enligt modell frain Finsam. Det saknas

i stor utstrickning ett strukturerat sitt
att bedéma arbetspotential och limpliga
insatser for aterging i arbete. Idag ser det
olika ut i landet vilket st6d som finns f6r
att komma tillbaka till arbete och studier
efter forvirvad hjirnskada och det gors
olika bedémningar av olika aktorer.
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Konsekvenser
av hjarnskada

Hur manga far en traumatisk
hjarnskada, TBI?

Det finns en osidkerhet om exakt antal
men det ror sig om ca 20 000 personer per
ir som far en traumatisk hjirnskada, TBI
(Traumatic brain injury) och man beriknar
att ca 20 % fir bestdende besvar

Vuxna

® Socialstyrelsen angav i sin rapport 2012
att internationella studier visar att mel-
lan 100 och 300 personer per 100 000
invanare drabbas varje 4r. Det innebir
10 000-30 000 i Sverige.
En svensk registerstudie fran 2015 som
analyserade data for dren 1987-2010
angav att antalet personer som vérdats
pa sjukhus for traumatisk hjarnskada
minskade fran 230 till 156 per 100 000
invanare. Det motsvarar drygt 12 000
nyskadade personer Gver 18 ér varje ér.
En viktig forklaring till den minskade
incidensen dr att man under den aktu-
ella tidsperioden dndrade rutinerna fran
inldggning pa sjukhus vid lindrigare
skador till utskrivning till hemmet efter
normal datortomografi.

© Andra svenska och internationella

studier uppskattar den totala inciden-
sen till 6ver 600 personer per 100 000
invénare och ir, om man inkluderar
skador som inte foranleder kontakt
med akutsjukvérden.

Barn
¢ Hjérna/skalle dr den kroppsdel som

oftast dr skadad hos barn som soker
vird pa akutmottagningar i Sverige och
hjirnskakning dr den nist vanligaste
orsaken till sluten sjukhusvard f6r barn.
I en registerstudie frin 2016 fram-
kommer att 9,1% av alla barn fodda i
Sverige mellan 1973 och 1985 drabba-
des av traumatisk hjirnskada innan 25
ars alder.

I genomsnitt dr 183 barn i Sverige

per 100 000 invénare érligen inlagda

pa sjukhus f6r hjirnskakning och 8
barn per 100 000 invanare for annan
skallskada efter en olyckshindelse. Det
skulle innebéra 3 660 barn per dr med
hjarnskakning och 160 barn med svara-
re hjirnskada beriknat pa 2,2 miljoner i
dldern 0-18 ér.




Varje person har unika
funktionsnedsdttningar.
Det stdller stora krav pa

utformningen av sam-
@ hidllets stodfunktioner.

Vad kannetecknar en traumatisk
hjarnskada?

Konsekvenserna varierar beroende pé typ
av skada, dess placering och svarighets-
grad. Indelningen av litt eller svar trau-
matisk hjdrnskada, TBI, gors utifrin en
bedémning av i vilken grad medvetandet
paverkats vid skadetillfillet enligt skalorna
Glasgow Coma Scale eller RLS- 85. Det
har visat sig svért att utifrin denna tidiga
bedémning avgéra graden av kvarstdende
funktionsnedsittning.

Hjirnskadans konsekvenser paverkas
ocksi av alder, akuta sjukvardsinsatser och
senare rehabilitering. Aven funktion fore
skadan samt egen och anhorigas forméga
att hantera den nya livssituationen paver-
kar. Dessa aspekter fir 6kad betydelse ju
lingre tid som gir efter skadetillfillet.

Aven om det finns gemensamma
monster har varje person unika funktions-
nedsittningar. Det stiller stora krav pa
utformningen av samhallets stod.

TBI kan resultera i bide kognitiva och
fysiska funktionsnedsittningar. Det skapar
behov av méinga kontakter for rehabilite-
ring och stod.

Kognitiv funktionsnedsattning
Kognitiva funktioner omfattar alla tanke-
och minnesfunktioner som skapar ordning
och begriplighet i tillvaron och anvinds
ndr vi t.ex. tar emot, lagrar, bearbetar

och plockar fram information. Kognitiva
svirigheter paverkar formagan att hantera
information, samspela, kommunicera och
utfora praktiska handlingar. Det kan i sin
tur leda till inlirningsproblem, svarigheter
att delta i aktiviteter och simre mojligheter
till delaktighet inom olika livsomréaden.

Effekter av kognitiva nedsittningar ir t.ex.

begrinsad férméga att:

¢ Fokusera och f6lja en instruktion for
hur nigot ska utforas.

¢ Forsta tidsbegrepp och veta hur ling tid
det tar att gora saker.

¢ Komma ihag vad som planerats.

¢ Hitta till en plats eller veta var nigot
ligger.

¢ Organisera sina saker eller en aktivitet.

¢ Losa plotsliga problem och fatta beslut
om vad som bor goras och hur.

* Halla igang ett samtal, folja med i en
film eller komma ih&g vad man just

haller pd med.
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Minga med kognitiva svarigheter saknar
filter for att stinga ute andra samtidiga
intryck, vilket litt leder till kaos i varda-
gen. En elev kan t.ex. ha svart att filtrera
bort ljuden fran projektorn samtidigt som
liraren ger instruktioner, en vuxen kan ha
svart att arbeta i ett kontorslandskap eller
klara butikens sorl.

HJARNTROTTHET ir ett av de vanligaste
problemen, oavsett skadans omfattning.
Trottheten eller utmattningen beskrivs
som att den uppkommer "onormalt hastigt”
vid kognitiv anstringning och leder till
svirigheter att hantera vanligtvis enkla
uppgifter. Ofta kvarstir besviren under
ling tid och paverkar sivil arbetsformaga
som vardagsliv. Exempelvis kan priset man
betalar for att rikna huvudrikning, delta

i ett intensivt mote eller gi pa bio vara att
man mdste vila i tva dagar.

EXEKUTIVA FUNKTIONER kan liknas vid
dirigenten som bl.a. hjilper till att forsta
intryck, skapa en tidslinje for aktiviteter
och att forindra beteende utifrin om-
stindigheterna. De i4r nira kopplade till
motivation, initiativ, uppmirksamhet, att
organisera och planera vilket dr avgérande
for att klara skola och arbetsliv. Problem
med exekutiva férmégor eller hjirntrétthet
kan tolkas som lathet eller slarv om man
inte kinner till bakgrunden.

BETEENDESTORNING kan bero p att
strukturer som direkt paverkar den sociala
funktionen har skadats t.ex. formagan att
sdtta sig in 1 hur andra ménniskor tinker

och kinner, forstielse av sociala samman-
hang eller bristande impulskontroll. Det
kompliceras ytterligare om personen har
bristande insikt i sina svirigheter eller
kianslomassigt svart att acceptera en ny
identitet med minskade f6rmagor.

Motoriska funktionsnedsattningar
Motoriska svarigheter dr vanligt och kan
vara variera mycket. De kan t.ex. visa sig
som svaghet i en sida, ging- och balans-
svirigheter, spasticitet samt nedsatt styrka.
Svérigheterna kan ibland paverkas av kog-
nitiva funktionsnedsittningar och medfor
ofta ocksa nedsatt fysisk uthéllighet och

smirtproblematik.

Langsiktiga konsekvenser

Vuxna

Konsekvenserna av hjirnskadan kan leda
till svirigheter med att utf6ra olika aktivi-
teter och ger dirmed problem med delak-
tighet i familje-, arbets- och samhallslivet.
Kognitiva och emotionella svarigheter
utgdr generellt ett storre problem for in-
dividen i det lingre tidsperspektivet dn de
motoriska. Svarigheter i form av passivitet



och bristande insikt innebar en sirskild ut-

maning som bl.a. kan leda till ligre forsta-
else f6r de egna behoven och en bristande
motivation i rehabiliteringen.

Det saknas god kunskap om hur funk-
tionsnivan efter TBI f6ridndras over ling
tid efter skadan. En svensk studie fran 2018
fann att risken f6r demensutveckling mins-
kade med tiden men var fortsatt signifikant
okad i mer dn 30 ér efter skadan. Risken
tenderar att vara hogre vid svarare eller
upprepad skada. Det finns dven studier som
pekar pa okad risk for tidigare dod p.g.a

nya skador eller sjalvmord.

Barn

Barn och vuxna péverkas olika av en TBI.
Barnets hjirna dr under utveckling och en
kvarstaende funktionsnedsittning kom-
mer t.ex. att drabba senare utvecklings-
steg. Rehabiliteringen maste anpassas till
barnets utvecklingsniva och rehabilitering
av barn och vuxna har dirfér delvis olika
kompetensbehov. De langsiktiga konse-
kvenserna hos barn péaverkas frimst av
skadans omfattning, alder vid skadan, typ
av behandling och hur nitverket hante-
rar hjirnskadesymtomen. De flesta med

hjarnskakning blir symtomfria inom tre
manader, men dven inom denna grupp
finns risk f6r kvarstdende symtom. Ju
svarare skadan ir, desto storre ir risken for
kvarstiende funktionsnedsittning, men
variationen mellan individerna ir stor. I en
svensk studie fran 2012 skattade 45 ung-
domar, 5-8 Ar efter en latt till svar TBI, att
de i jamforelse med friska ungdomar, hade
samre hilsa och att skadan hade negativ
paverkan pa skolresultat, fritidsaktiviteter
och tankar om framtiden.

I en svensk registerstudie fran 2016
som omfattade alla som fick en TBI mel-
lan 1973 och 1985 undersoktes effekterna
av hjarnskadan. For att sirskilja skadans
paverkan frin genetisk och miljomassig
paverkan undersoktes dven syskon utan
TBI. Man fann att skadan starkt ckade
risken for tidigare dod, inliggning for psy-
kiatrisk vard, psykiatrisk 6ppenvardskon-
takt, fértidspension, socialt stod och lag
utbildningsnivi. Samma risknivéer fore-
kom inte hos syskonen vilket tolkades som
bevis f6r hjarnskadans negativa eftekter for
utvecklingen. Effekterna var starkast for
dem med svérare och upprepade skador.
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| projektets processgrupper har ingatt

Rehabilitering inom hélso- och sjukvard - vuxna
Processledare: Meta Wiborgh, £.d. distriktslikare, Luled och Lars Jacobsson, leg. psykolog, specialist i neuro-
psykologi, fil dr. Rehabiliteringsmedicin, Sunderby sjukhus, Lulea.

Processgrupp: Marianne Lannsjo, verlikare, med dr, Rehabiliteringsmedicin, Sandvikens sjukhus.

Maud Stenberg, verlikare, med dr. Neurorehab NUS, Rehabiliteringsmedicin, Neuro Huvud Hals Center,
Norrlands Universitetssjukhus, Umea. Alison Godbolt, MBChB, MRCP, MID, Rehabiliteringsmedicinska
Universitetskliniken Stockholm, Danderyds sjukhus AB.

Referensgrupp: Ann-Kristin Alkhed, leg fysioterapeut, VO Neurologi och Rehabiliteringsmedicin/ Orupssjuk-
huset, Lund, representant Neurosektionen inom Fysioterapeuterna. Lars Eriksson, psykolog, Rehabilitering och
Smirtcentrum, Akademiska sjukhuset, Uppsala. Jan Lexel/, MD PhD DPhil h.c. professor i rehabiliteringsmedi-
cin, dverlikare Institutionen f6r neurovetenskap, Rehabiliteringsmedicin Uppsala universitet och Akademiska
sjukhuset. Uppsala. Marie Lindgren, verlikare, Rehabiliteringsmedicinska Kliniken, Universitetssjukhuset,
Linkoping. Marika Méiler, utvecklingsledare, med dr, specialist i neuropsykologi, Rehabiliteringsmedicinska
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 Smirtcentrum Akademiska Sjukhuset, Uppsala. Thomas Strandberg, docent i socialt arbete, Orebro universitet,
Institutionen for juridik, psykologi och socialt arbete samt Institutet f6r handikappvetenskap. Kerstin Séderberg,
ombudsman Hjirnkraft Vistra Gétaland.

Rehabilitering inom halso- och sjukvard - barn

Processledare: szz‘lyerineﬂara Jonsson, leg psykolog, specialist i neuropsykologi, fil.dr. Barn- och ungdoms-
habiliteringen, Ostersund.

Processgrupp: Ingela Kristansen, barnneurolog, 6verlikare, doktorand, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala.
Sofia Bjork, studerande pa sjukskéterskeutbildningen, egen skadeerfarenhet, Mittuniversitetet Ostersund.
Christina Jacobsson, leg. psykolog, BarnReHab, Lund.

Referensgrupp: Barbro Renstrom, leg. fysioterapeut, Regionala barnrehabiliteringsteamet, Umed.

Ingrid Sjoberg, barnneurolog, 6verlikare, BarnReHab Skine. Eva Nystrom Cederberg, leg. arbetsterapeut, Barn- och
Ungdomshabiliteringen, Ostersund. Lena Falck, socionom, Regionhabiliteringen, Géteborg. Sif Leijon, leg. psyko-
log, Regionala barnrehabiliteringsteamet, Umea. Asa Fyrberg, leg. logoped, fil. dr., Regionhabiliteringen, Goteborg.
Sammanfattning av lagtexter har fackgranskats av Helge Jonsson, jurist, Region Jimtland Hirjedalen.



Stod och service

Processledare: Christina Amundberg, socionom, uppdragstagare inom kvalitetsutvirdering och tillsyn, Stockholm

Processgrupp: Anna Barsk Holmbom, konsult, ABH utbildning, Per Kolhed, tidigare vice ordférande Funktionsritt
Sverige, brukarerfarenhet, Stockholm, Maria Lundgvist Brémster, socionom och férbundsordférande i Hjirnska-
deférbundet Hjdrnkraft, Nordmaling. Mathias Blomberg, jurist, IGNE advokatbyra, Umei. Dessutom har Helene
Lidstrém, Linképings universitet bidragit med virdefulla synpunkter.

Barns stod i skola och fritid

Processledare: Helene Lidstrom, leg. arbetsterapeut, universitetslektor, Link6pings universitet, Campus Norrkoping.

Processgrupp: Ann-Marie Stenhammar, utredare och utbildare, Stockholm. Cristina Eklund, specialpedagog, Folke
Bernadotte Regionhabilitering, Uppsala. Anette Hoglund, leg. fysioterapeut, Folke Bernadotte Regionhabilitering,
Uppsala. Camilla Térngren, specialpedagog, Regionhabiliteringen/ Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg. Catherine Aaro Jonsson, leg psykolog, specialist i neuropsykologi, fil.dr. Barn- och ungdomshabiliteringen,
Ostersund. Gunnar Ablsten, barnneurolog, docent, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala. Ingela Kristansen, barn-
neurolog, overlikare, doktorand, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala. Studenterna Julia Gustafsson, Kajsa Ljung,
Monica Zander Frank och Jakob Viberg vid Arbetsterapeutprogrammet, Linkopings universitet.

Referensgrupp: Wern Palmius, Specialpedagogiska skolmyndigheten, Stockholm. Frida Flensburg, psykolog,
verksamhetschef Alviksstrandsskolan, Stockholm. Lena Eskilsson Falck, kurator, Regionhabiliteringen/ Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg. Henrik Alling, foralder till barn med en traumatisk hjirnskada, Karin
Karlsson, Hjirnkraft och f.d. ordférande i Sveriges Sjukhuslararférening.

Arbete, forsorjning och uthildning

Processledare: Mari Almgren, civilekonom, projektledare, verksam inom anhérigstéd, Stockholm.

Processgrupp: Annelie Wernersson, socionom och bistindshandliggare Stockholms stad

Christina Amundberg, socionom och uppdragstagare inom kvalitetsutvirdering och tillsyn, Stockholm.

Daniel Gellervik, forfattare och foreldsare, Stockholm. Eva Lundberg, leg. arbetsterapeut och verksamhetsansvarig
neurolinjen Framnis folkh6gskola, Pited.

Referensgrupp: Ann Bjérkdahl, arbetsterapeut, docent, forskare Ersta Skondal Bricke Hogskola, Goteborg.

Johan Beckman, leg. arbetsterapeut och f.d. forbundssekreterare pa Hjdrnkraft. Processledare vid projektets start.
Anne Akerstedt, arbetskonsulent Misa AB, har deltagit i processgruppen med virdefulla synpunkter i inledningen av
projektet.
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Stodfunktioner

Processledare: Ingela Ljunggren Tornblad, socionom, hjarnskadekoordinator Region Skine.

Processgrupp: Beth Sundell Eriksson, socionom, fil. kand., Hjirnskadekoordinator Region Skane.

Maria Holgersson, socionom, hjirnskadekoordinator Kalmar lin. Ing-Marie Rasmusson, socionom Kalmar lin.
Lena Andersson, forbundsledamot i Riksforbundet Gode Min och Forvaltare. Sara Oxelvik, arbetskonsulent,
Misa AB, Liljeholmen.

Referensgrupp: Brita Edholm, neurolog med. rehab, Kerstin Olsson, leg sjukskoterska, omrideschef SUS VO
neurologi och rehabiliteringsmedicin. Anders Akesson (mp), regionrad i Region Skane med sjukvirds- och
tandvardsansvar gruppledare Miljpartiet i Region Skine. Gilbert Tribo (L), regionrdd i Region Skane, 2:e vice
ordférande i Hilso- och sjukvirdsnimnden, vice ordférande i Regionfullmiktige, Ledamot i Regionstyrelsens
och dess arbetsutskott. Thomas Strandberg, docent och forskare Institutionen for juridik, psykologi och socialt
arbete Orebro universitet.

Samordning

Rapporten har firdigstillts av projektledare, styrgrupp, 6vriga processledare och Caroline Mirtensson, nirstaende.

| styrgruppen har ingatt

Jorgen Borg, professor, rehabiliteringsmedicinska universitetskliniken, Danderyds sjukhus
Marina Carlsson, forbundsordférande Personskadeforbundet RTP

Maria Lundquvist-Bromster, forbundsordférande Hjirnskadeférbundet Hjarnkraft

Cecilia Boestad, forbundssekreterare Hjarnskadeforbundet Hjdrnkraft

Agneta Ronnguist, kanslichef, Personskadeforbundet RTP
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Tack till alla er som delgett oss erfarenheter av att leva

med forvarvad hjarnskada eller att vara anhorig och som
bidragit med vardefulla synpunkter i Modellprojektets
arbete.

Tack till samarbetspartners:

Danderyds sjukhus AB

Norrlands universitetssjukhus

Skanes universitetssjukhus

Sveriges Arbetsterapeuter

Fysioterapeuterna

Misa AB

SVERE - Svenska rehabnatverket for barn och ungdomar
SNPF - Sveriges Neuropsykologers Forening

Nytida




Vi vill!

Att det utarbetas Nationella riktlinjer for rehabilitering och stod efter traumatisk

hjarnskada som omfattar barn, ungdomar och vuxna.

o Att ett nationellt kvalitetsregister utvecklas for barn och ungdomar med
traumatisk hjarnskada.

3k ok k

Att funktionen Hjdarnskadekoordinatorer enligt Case management-modellen

inrattas i alla landsting/regioner

e Att utbildningar inom Case management med inriktning pa férvarvad hjarnskada
skapas.

ko ok

Att Socialstyrelsen far i uppdrag att inratta ett Nationellt kompetenscenter, NKC,

for forvarvad hjarnskada som verkar for valfungerande rehabilitering och

uppfdljning av forvarvad hjarnskada samt kunskapsdverforing till personal

och anhdoriga.

& %k %

Vi ser ocksa behov av:

e Att habiliteringens uppdrag fortydligas och inkluderar personer med
traumatisk/forvarvad hjarnskada.

* Attt det skapas en skolbaserad landstingsfinansierad undervisning.

e Att elevhalsans uppdrag fortydligas och starks.

e Att sjukhuslararnas uppdrag vidgas till att tillgodose behovet av samordning vid
atergang till hemskolan.
Att Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM starks.

o Att studiestddet till personer med férvarvad hjarnskada forbattras bade i den
ordinarie skolan och i vuxenutbildningen.

e Att samordningen mellan Forsakringskassans och Arbetsformedlingens
insatser starks enligt modell fran Finsam.

Vi har svarat pa fragan. Nu fragar vi
— vad gor du som beslutsfattare?

Modellprojektet

for livslang individanpassad
rehabilitering, stod & service



