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Hjarnskadeférbundet

HJARNKRAFT

INTRESSEPOLITISKT PROGRAM

Insatser som behdvs for att livet ska fungera battre
for personer med férvarvade hjarnskador och
deras anhdriga/narstaende.

VAD AR HJIARNKRAFT?

Hjarnskadeforbundet Hjérnkraft ar en intresseorganisation som arbetar for full delaktighet,
jamlikhet och rattigheter i samhéllet for att personer med forvéarvad hjarnskada och deras
anhoriga ska kunna aterga till att leva ett sa gott liv som mojligt.

VAD VILLVI?

Hjarnkrafts mal &r en jamlik vard dér alla med en férvéarvad hjarnskada far tillgang till en
individuellt anpassad vard och rehabilitering oavsett skadetyp, bostadsort och alder.

For att personer med forvarvad hjarnskada ska kunna aterfa basta mojliga formaga i
olika aktiviteter krévs en individuellt anpassad och kvalitetssékrad rehabilitering med
samordning mellan de huvudméan som ansvarar for olika delar av rehabilitering, vard och
omsorg, hjdlpmedel, socialférsékring, studier och arbete.

VARFOR HAR VI ETT INTRESSEPOLITISKT PROGRAM?

| vart intressepolitiska program har vi definierat och sammanfattat vad vi anser &r viktigt
fér personer med forvarvade hjarnskador och deras anhériga. Inom Hjarnkraft finns
stor kunskap om férvérvad hjarnskada och dess konsekvenser och programmet bygger
pa erfarenheter fran personer med egen skada, narstaende och var samverkan med
professionen.

Programmet vander sig till alla som berérs av férvarvad hjarnskada och kan anvdndas som
underlag vid lokalt paverkansarbete, vid informationsméten eller i samband med andra
aktiviteter. Programmet kompletteras |I6pande med paverkansmaterial inom respektive

omrade.

Innehall

INLEDNING

HJARNSKADEKOORDINATOR KAN GORA SKILLNAD
VARDFORLOPPET BEHOVER IMPLEMENTERAS
NATIONELLT KUNSKAPSCENTER PERMANENTAS
INRATTANDE AV BARNKOORDINATORER
FOLKHOGSKOLORNAS KURSER

LAKARINTYG OCH MEDICINSKA BEDOMNINGAR
SAMMANFATTNING

Intressepolitiskt program 2024

O O 00 00 N o U N



VAD AR EN FORVARVAD HJARNSKADA?

Nér en hjarnskada inte ar medfédd réknas den som en Dlika typer av hjdrnskador och dess orsaker
férvarvad hjarnskada. Skadan kan vara orsakad av yttre vald

mot huvudet genom en olycka eller misshandel - en traumatisk -
hjarnskada, eller bero pa stroke, hjarntumoér, syrebrist, MEDFODD FORVARVAD
infektioner som TBE eller skador som &r resultat av missbruk, HJARNSKADA HJARNSKADA
forgiftning eller I16sningsmedel.

Cirka 70 000 personer drabbas arligen av en férvarvad
hjarnskada. Drygt 80 % raknas som latta skador, men kan trots
det ge langvariga besvar.

KONSEKVENSER AV EN FORVARVAD HJARNSKADA

Varje hjarnskada &r unik och kan medféra en stor variation
av funktionsnedséattningar som kan fa en pataglig inverkan
pa livssituationen. Konsekvenserna &r mangfacetterade och
paverkar primart de kognitiva funktioner som omfattar alla
tanke- och minnesfunktioner som skapar ordning i tillvaron.

Den kan ocksa ge fysiska funktionsnedsattningar, paverka tal
och koncentrations- och inlarningsférmaga. Bilden beskriver vad férvéarvad hjarnskada

Ett av de vanligaste symtomen &r hjarntrotthet/fatigue som ar och de olika skadetyperna.

uppstar vid de flesta hjarnskador. Funktionsnedsattningarna

ar ofta dolda och svara fér omgivningen att forstad och hantera. Lédkning och rehabilitering
av en skadad hjérna &r en komplicerad och langvarig process. Madnga skadade blir
beroende av behandling, och stéd under lang tid, ibland livet ut.

REHABILITERING AV FORVARVAD HJARNSKADA

Ett rehabiliteringsférlopp efter en forvarvad hjérnskada &r individuellt och bér skraddarsys
efter varje persons férutséttningar och behov.

O Ett modernt omhandertagande kraver hég medicinsk kompetens av lakare och 6vrig
vardpersonal, och rehabiliteringen sker ofta i multimodala team med insatser fran flera
olika professioner.

O Rehabiliteringen bor paborjas snarast. Alla som rakar ut férvarvad hjarnskada ska fa ett
kompetent omhéandertagande i det akuta skedet.

O En framgéngsrik rehabilitering ar personcentrerad och férutsatter att personen
medverkar efter egen formaga och majlighet. Hansyn bor tas till hela livssituationen med
malet att atervinna basta majliga férmaga.

O En individuell rehabiliteringsplan ska finnas och sékerstélla en langsiktig, samman-
hangande rehabiliteringsprocess. Det ar viktigt att anhdriga involveras tidigt i processen.

O Varden maste organiseras sa att dven lattare skador foljs upp inte minst nar det galler
barn.

VARA FOKUSFRAGOR:

Den stora variationen av funktionsnedséattningar som kan uppsta efter en férvarvad
hjarnskada stéller héga krav pa utformningen av varden och samhéllets stddfunktioner.
| dag finns det stora luckor i tillgangen till rehabilitering vid forvarvad hjérnskada och
tillgangligheten varierar mellan regioner.

For att skapa basta méjliga forutséttningar fér en god och jamlik vard fér personer med
férvérvade hjérnskador prioriterar Hjarnkraft féljande tre fragor:

1. Hjarnskadekoordinator kan géra skillnad.
2. Vardférlopp behéver implementeras i regionerna.
3. Nationellt kunskapscenter bor permanentas.
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HJARNSKADEKOORDINATOR KRAVS
| VARJE REGION

Alla som drabbas av en forvarvad
hjarnskada ska kunna fa tillgang till en
hjarnskadekoordinator som ansvarar for
att utredning och planering utférs och
genomfors i hela rehabiliteringsprocessen.
Idag finns denna funktion bara i ett fatal

regioner.
v
FOKUSFRAGOR FOR ATT =)
FORBATTRA SITUATIONEN FOR VARDFORLOPP BEHOVER
PERSONER MED FORVARVAD IMPLEMENTERAS | ALLA REGIONER
HJARNSKADA. Personcentrerat och sammanhallet

vardférlopp traumatisk hjarnskada, bor
implementeras i samtliga regioner och foljas
upp. Patienternas livskvalitet kan forbattras
om varden blir mer jamlik och jamstalld.

NATIONELLT KUNSKAPSCENTER
BOR PERMANENTAS

Ett nationellt kunskapscenter kan bidra till
en jamlikare vard for personer med forvarvad
hjarnskada och 6kad kompetens hos dem
som i sin yrkesverksamhet moter personer
med férvarvad hjarnskada.

NYCKOEL- INRATTANDE AV BARNKOORDINATORER
OMRADEN:

SAKRA FINANSIERING AV
FOLKHOGSKOLORNAS KURSER

LAKARINTYG SKA TILLGODOSE BEHOVEN
Hjarnskadeférbundet FOR PERSONER MED FORVARVAD

H)ARNKRAFT HIARNSKADA




HJARNKRAFTS FOKUSFRAGOR:

1. HJARNSKADEKOORDINATOR KAN GORA SKILLNAD
1 BN

De som drabbas av en férvarvad hjarnskada och deras anhériga tvingas till manga

olika kontakter med vard och myndigheter. Manga &r beroende av dterkommande
rehabilitering under hela livet och har behov av olika former av samhéllsstéd och
hjalpmedel.

Hjarnskadekoordinator &r en funktion som inrattades i Region Skadne 2001. Funktionens
viktigaste uppgift &r att se till att vardkedjan fungerar, att det finns samverkan mellan
berdrda aktérer och att en gemensam individuellt utformad plan skapas utifran personens
behov och 6nskemal.

Vi vill:
Att funktionen hjarnskadekoordinator inrattas i samtliga regioner enligt
"case management” - modellen.

Att det skapas utbildningar inom “case management” med inriktning pa
férvarvad hjarnskada.

Darfor att:

Efter utskrivning fran varden kan de som drabbats av en hjarnskada och deras anhéoriga
behdva ha en mangd olika stéd- och vardkontakter. Funktionen Harnskadekoordinator
ger personer med férvérvad hjdrnskada och deras anhériga en kontinuerlig kontakt

som ger rad och stdd genom det akuta forloppet och/eller genom hela den ibland
livslanga rehabiliteringen, sa lange behovet finns. Koordinatorn arbetar med information,
radgivning, samverkan och juridiskt st6d med malet att hjalpa och stédja personer

med forvarvad hjarnskada och deras nérstaende att hitta ratt bland vardinstanser och

myndigheter.

KONTAKTER: FUNKTIONEN
HJARNSKADEKOORDINATOR:

O Skavara en oberoende resursperson
till den skadade/anhérige genom akut-
och rehabiliteringsférloppet.

O Ska vara till stéd och hjalp vid kontakt
med lékare, andra vardgivare och
myndigheter.

O Ska ge information om rehabiliterings-
mojligheter, boende, studier, fritid,
stod for atergang i arbete etc.

Kontaktor
Fir den enskilde
och de

Ska ge allménna rad kring konsekvenser
av hjarnskada.

Ska utga ifran ett salutogent synsétt
(faktorer som vidmakthaller halsa).

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

o O o o

Insatserna ska vara kostnadsfria och
inte kréva remiss.
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2. VARDFORLOPPET BEHOVER IMPLEMENTERAS | REGIONERNA {e} =)
Hjarnkraft har under manga ar arbetat for att Socialstyrelsens ska utarbeta nationella =)

riktlinjer fér traumatisk hjarnskada. Den utveckling som skett under senare ar &r att

SKR, Sveriges Kommuner och Regioner, i samarbete med bland andra Socialstyrelsen
utarbetar processer for kunskapsstdod inom Hélso- och sjukvérd. De vardforlopp som tas
fram utarbetas i en liknande process som riktlinjer, dar savél profession fran hela landet
som patientféretradare ingar.

Idag finns vardférlopp for traumatisk hjarnskada och stroke. Fér TBE finns nationellt
kliniskt kunskapsstéd som &r regionernas gemensamma infrastruktur for att ta fram,
kvalitetssékra, lagra och distribuera kunskapsinnehall.

Vi vill:
Att  Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp traumatisk hjarnskada,

implementeras i samtliga regioner i enlighet med rekommendationerna
som finns i vardforloppet.

Att  metoder for uppféljning av hur kunskapsunderlagen implementeras och
foljs upp, utarbetas och gors tillgédngliga.

Darfor att:

Det &r ett gediget arbete som resulterat i det vardférlopp som nu finns fér traumatisk
hjarnskada. Vardforloppet omfattar alla svarighetsgrader av traumatisk hjarnskada och alla
aldrar fran 6 manader och uppat. Utifran den radande situationen i hélso- och sjukvarden
ser vi det som avgdrande att dessa kunskapsstdd implementeras och blir ett stod i saval
specialistsjukvard som primarvard.
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3. NATIONELLT KUNSKAPSCENTER BOR PERMANENTAS

Hjarnkraft anser att det behdvs ett nationellt kunskapscenter for férvarvad hjarnskada.

Arvsfonden har beviljat Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft medel till uppbyggnad av ett
kompetenscentrum for férvarvad hjéarnskada, NKFH, ett projekt som avslutas i mars 2025.
| projektet deltar personer med egen erfarenhet, anhériga, professionella fran en rad
olika kompetens- och samhéllsomraden, beslutsfattare, forskare, jurister, forsakringsbolag
etc.

Hjarnkraft och de medsdkande férbunden Personskadeférbundet RTP och Afasiférbundet
har tillsammans med dessa aktérer mycket goda kunskaper om de olika anvandarnas
behov som information, vagledning och kompetensutveckling.

Inom ramen fér projektet skapas en plattform som tillgodoser behoven av tillganglighet
hos de malgrupper dar det finns behov av information och kompetensutveckling.

Vi vill:
Att Nationellt kunskapscentrum for forvarvad hjarnskada, NKFH, beviljas

statsbidrag till permanent verksamhet utifran den grundstruktur som tas
fram under projekttiden.

Darfor att:

Idag finns det ett kunskapsglapp mellan specialistvard och dvrig vard- och
omsorgsverksamhet.

O Det ar stora olikheter i kompetens och omhandertagande i olika delar
av landet.

O Det finns ett stort behov av kompetensutveckling, kvalitetssdkrad information
och radgivning kring effekterna av férvarvad hjarnskada inom primarvard,
kommunal vard- och omhéndertagande, elevhalsa, skola, socialtjanst,
férsékringskassa, arbetsmarknad etc.

O Uppdelningen pa olika huvudman och aktdrer gér det svart fér personer
med bland annat kognitiva och kommunikativa funktionsnedsattningar att
hitta information och vagledning om var man vénder sig med olika fragor
och behow.

Vi ser att ett nationellt kunskapscenter direkt kan bidra till en jamlikare vard fér personer
med forvarvad hjarnskada och dkad kompetens hos dem som i sin yrkesverksamhet
m&ter personer med forvarvad hjarnskada. NKFH &r unikt genom att det byggs upp
underifran i samarbete mellan personer med egen erfarenhet av férvarvad hjarnskada,
deras anhériga och professionen.

De ingaende férbunden har inte ekonomiska méjligheter att driva ett kompetenscentrum.
For en permanent drift av NKFH krévs extern finansiering, 6nskvart via statsbidrag.

Det mest sannolika scenariot ar att Socialdepartementet avsétter medel som férdelas via
Socialstyrelsen. Har behdvs "avsiktsforklaringar” fran potentiella samverkanspartners;
regioner, rehabiliteringsenheter, akademi, samverkansorganisationer.

Intressepolitiskt program 2024
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NYCKELOMRADEN

Utover vara tre fokusfragor har Hjarnkraft identifierat ytterligare tre
nyckelomraden dar stédet behover forbattras och dar vi ser behov av samverkan
med andra aktorer.

1. INRATTANDE AV BARNKOORDINATORER

Vi vill
Att Det skapas barnkoordinatorer fér barn som drabbats av férvarvad
hjarnskada i de sex sjukvardsregionerna.

Darfor att

Till skillnad mot vuxna har inte barn en period av sjukskrivning utan ambitionen &r att
barnen sa snart som mdjligt ska aterga till skolan. Har finns ett stort behov av stéd och
samverkan mellan sjukvard, skola, skolhélsovard, specialpedagogisk verksamhet etc.
som &ven kan inkludera dvergangen till vuxenklinik.

Det finns en inbyggd svarighet i att rehabiliteringsenheter har resurser och uppdrag som
ér anpassade till aldersgranser vid 18 &r mellan barn/vuxen.

2. FOLKHOGSKOLORNAS KURSER FOR PERSONER MED
FUNKTIONSNEDSATTNING

Vi vill:
Att finansieringen av Folkhégskolornas langa kurser sékras.

Darfor att:

Det karva ekonomiska laget har lett till att flera folkhdgskolor lagt ner sina langa kurser
riktade till personer med funktionsnedsattningar. Manga medlemmar i Hjarnkraft vittnar
om vilken betydelse som folkhdgskolorna haft fér deras mojligheter att komma tillbaka
efter en férvéarvad hjarnskada. Dessa kurser kan innebéra skillnaden mellan att fastna i ett
permanent utanférskap eller att vara delaktig i samhéllet och hitta 6ppningar till studier,
arbete- och forsérjning.
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Folkhégskolorna har fatt allt sémre ekonomiska foérutsattningar och far inte langre full kostnads-
téckning fran staten via Specialpedagogiska skolmyndigheten och kommuner och landsting star
inte for assistans och andra stédinsatser. Sedan flera ar tillbaka far man heller inte CSN-bidrag om
man uppbar aktivitetsersattning.

Tillsammans med sex andra férbund skrev Hjarnkraft en motion till Funktionsrétt Sveriges
kongress 2023 gallande denna fraga. Funktionsratt beslutade att bifalla férslaget

Att Driva pa om en statlig utredning for att se éver hinder, faktorer/system som
férsvarar for personer med funktionsnedséttning att ta del av folkhégskolornas
langa kurser.

3. LAKARINTYG OCH MEDICINSKA BEDOMNINGAR

Vi vill:
Att Lakarintyg och férsdkringsmedicinska bedémningar tillgodoser behoven
for personer med forvarvad hjérnskada.

Darfor att:

Vi vet att var malgrupp ofta upplever svarigheter att fa tillgang till nédvéandiga intyg som goér

att de far tillgang till olika typer av insatser vilka idag endast tillhandahalls for personer med
"psykiska funktionsnedsattningar". Vi ser en problematisk grdzon mellan vad som definieras som
funktionsnedsattning efter férvéarvad hjarnskada och psykisk ohélsa. Intygsskrivandet behdver
utvecklas for att var malgrupp ska tillforsakras "ratt" insatser.

SAMMANFATTNING

Hjarnkrafts fokusfragor

Vi vill:

Att Funktionen Hjérnskadekoordinator inréttas i alla regioner enligt case management -
modellen och det skapas utbildningar inom Case management med inriktning pa
férvarvad hjarnskada.

Att Vardférloppet traumatisk hjarnskada, THS, implementeras i samtliga regioner

och metoder fér uppféljning av hur kunskapsunderlagen implementeras och f6ljs upp,
utarbetas och gors tillgéngliga.

Att Nationellt kunskapscenter for férvérvad hjarnskada (NKFH) beviljas statsbidrag fér
permanent verksamhet utifran den grundstruktur som tas fram inom ramen for befintligt
projekt.

Hjarnkrafts nyckelomraden

O Inréttande av barnkoordinatorer

O Sakra finansieringen av Folkhégskolornas kurser

O Lakarintyg ska tillgodose behoven fér personer med férvarvad hjarnskada

© Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft 2024. Illustrationer Dreamstime och Flaticon.

HJARNSKADEFORBUNDET HJARNKRAFT

Hjadrnskadeférbundet Hjérnskadeférbundet Hjarnkraft arbetar for att skapa basta mojliga livssituation
H AR N KRAFT fér personer med forvarvad hjarnskada och deras anhériga. Vi erbjuder
kunskap och gemenskap och vart mal ar att alla som lever med en forvarvad

hjarnskada ska fa tillgang till anpassade stéd- och rehabiliteringsinsatser.
Las mer om oss och vart arbete pa www.hjarnkraft.se
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