Vi som lever med forvarvad

hjarnskada behover fa ett
battre stod!

Stora brister

Undersdkningar visar att personer som har fatt en hjarnskada efter
till exempel olyckor, fall eller sjukdom inte far det stéd som de behover.
Det handlar bland annat om rehab, vard, boende, service, skola,
arbete och fritid. Det finns stora brister.

Vi har tagit fram forslag pa vad vi tycker behdvs for att livet ska
fungera battre. Dessa forklarar vi ndrmare i denna broschyr.
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Olika typer av hjarnskador

Medfodd Forvarvad
hjarnskada hjarnskada
Sker under fosterstadiet Sker efter tva ars alder

eller de forsta tva aren
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Traumatisk Hjarnskada av
hjarnskada andra orsaker
Hjarnskador som Hjarnskador av andra
beror pa yttre vald mot orsaker, till exempel:
huvudet, till exempel:
o Stroke
¢ Fallolyckor © Hjarntumor
» Trafikolyckor ¢ Inflammation
¢ Misshandel * Syrebrist
¢ Vapenskada ¢ Forgiftning
o Stress




Vara forslag

Har ar vara tre viktigaste forslag:

Vi vill ha Nationella riktlinjer
sa att alla far samma stod i hela landet.

Vivill ha en Hjarnskadekoordinator i varje landsting
for de som behdver hjalp med alla kontakter.

Vivill ha ett Nationellt kompetenscenter
dar all kunskap om hjarnskador ska finnas.

Forslagen har vi tagit fram i ett projekt som heter Modellprojektet

Vi som har tagit fram férslagen ar:

© Personer som lever med hjarnskada.

¢ Anhoriga.

© Personer som arbetar med rehabilitering och stod.

Modellprojektet har arbetat under tre ar med att:

* Samla in uppgifter fran olika bocker och rapporter.

¢ Lasa vad myndigheter tycker.

¢ Diskutera med personer med hjarnskada och deras anhoriga.
* Fundera pa hur vara grupper kan fa ett battre stod.




(1) Nationella riktlinjer

Beskriver hur varden ska ga till i Sverige

Det finns nationella riktlinjer for andra patientgrupper,
men inte for var grupp, trots att vi ar manga. Nu ar det dags.

I riktlinjerna ska det tydligt sta:

Vem som ansvarar for olika insatser.

Vad som ska inga i rehabiliteringen.

Vem som ansvarar for rehabiliteringen.

Vem som ansvarar for att rehabiliteringen féljs upp
nar man har skrivits ut fran sjukhuset.

Regionalt stod

« Vill vill att alla landsting och regioner ska erbjuda stod till
foljande: Lakare och annan personal pa mindre sjukhus
som inte traffar patienter med hjarnskada sa ofta.

» Lakarna kan behdva hjalp for att erbjuda ratt vard och
uppfdljning till patienter med de storsta besvaren.
Dessutom skulle manga vardcentraler i hela landet
ha nytta av riktlinjer for var grupp.

Varje ar far cirka 20 000 personer en traumatisk
hjarnskada i Sverige.

Av dem far cirka 4 000 personer langvariga besvar.




(2) Hjarnskadekoordinator

Spindelni natet som haller i kontakterna

Sa lange du ar pa sjukhus far du mycket stdd och hjalp.
Nar du skrivs ut maste du sjalv ansoka om allt det stdd som
du behdver: hemtjanst, assistans, fardtjanst, anpassning av
bostad med mera.

Det ar svart att veta vad man kan soka.

Det ar svart att halla ordning pa alla kontakter.
Detta ar extra svart om du lever med en hjarnskada.
Darfor behdvs en hjarnskadekoordinator.

En koordinator haller ordning pa saker.

Koordinatorn ar spindeln i natet som forstar olika lagar och
system och som haller kontakten med Forsakringskassan,
sjukvarden, kommunen och andra stallen.

En hjarnskadekoordinator ska vara en oberoende person
som hjalper den som har en hjarnskada och de anhériga.
Det ska vara gratis att traffa en hjarnskadekoordinator.
Du ska inte behova en remiss.

| Region Skane finns sedan ar 2001 en Hjarnskadekoordinator.
Det fungerar bra.Vi vill att alla landsting och regioner skaffar en
hjarnskadekoordinator. Socialstyrelsen bor géra upp regler sa
att alla arbetar pa samma satt. Vi vill anvanda en metod som
kallas Case management. Den gar ut pa att hjalpa den enskilde
att leva ett sa sjalvstandigt liv som magjligt.




(3) Nationellt kompetens-
center (NKC)

Har ska det finnas kunskap om vara fragor

De som arbetar inom hemtjansten, personlig assistans och
pa vardcentraler kan inte lika mycket om hjarnskador som
experterna i varden. De behover hitta kunskap snabbt och
enkelt. Det behdver aven vi som lever med hjarnskada och
vara anhoriga. Darfor behdvs ett nationellt kompetenscenter.

Uppgifter for ett nationellt kompetenscenter:

* Jobba dver hela landet.

* Samla in, ta fram och sprida kunskap om behoven hos
personer med forvarvad hjarnskada.

* Upptacka nya problemomraden och féresla ny forskning.

» Tareda pa vad bristerna i varden kostar samhallet.

* Undersoka om det blir billigare med battre samarbeten.

Ett nationellt kompetenscenter ska samarbeta med:

Personer som lever med hjarnskada och deras anhoriga.
Organisationer som Hjarnskadeférbundet och RTP.
Forskare pa universitet och hogskolor.

Politiker och andra som fattar beslut.

Person som i sitt arbete traffar personer med forvarvad
hjarnskada. Till exempel vardpersonal, larare och
bistandsbeddmare i kommunen.




Sarskilda satsningar

Omraden som vi tycker borde forbattras

Forutom vara tre huvudforslag har vi ocksa hittat andra
omraden som vi tycker ar viktiga.

Skolbaserad rehabilitering

Barn som ar for friska for att vara kvar pa sjukhuset
men som ar for sjuka for att bérja i sin vanliga skola
kan behdva en sarskild skola.

Den kallar vi fér en skolbaserad rehabilitering.

Den ska landstinget skota.

Lararna pa sjukhusen och i skolorna

Vi vill att sjukhuslararna ska hjalpa till nar eleverna
borjar i sin gamla skola igen.
Elevens larare darhemma kan behdva rad och tips.

Vuxenstudier

Vi vill forbattra stodet sa att vuxna

som lever med en hjarnskada kan studera.

Flera folkhdgskolor har i dag anpassade utbildningar
for vara grupper. Dessa borde fler fa tillgang till.




Detta kan handa efter en hjarnskada
— mycket syns inte utanpa

Hjarntrotthet ar ett vanligt problem

© Det ar en trotthet som kommer plotsligt.
* Den gor att man inte klarar enkla uppgifter,
som man annars kan.

Kognitiv funktionsnedsattning

Kognitiva funktioner skapar ordning och gor att man forstar.
Skador gor det svart att:

Folja en instruktion for hur nagot ska goras.
Forsta hur lang tid det tar att gora saker.
Komma ihag vad som ska goras.

Fatta snabba beslut om nagot ovantat hander.
Foélja med i en film.

Komma ihag vad man just haller pa med.
Planera och ta initivativ.

Motoriska svarigheter

* Kan handla om problem att ga eller halla balansen.
© Man kan ha ont eller vara svag i en del av kroppen.

Tack for att du har last var broschyr. Nu vet du hur vi vill
forbattra stodet for personer som lever med en hjarnskada.

Du hittar mer information pa:
levamedtraumatiskhjarnskada.se, hjarnkraft.se och rtp.se




