Kliniken i fokus

Hjarnskadecenter

— finns alltid dar for patienter och anhoriga
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Wilmer och hans familj har fatt mycket hjalp av Hjarnskadecenter
med att hantera hjarntréttheten.

Hjarnskadecenter pa Sabbatsbergs Sjukhus tar emot patienter
med forvarvad hjarnskada for langsiktig rehabilitering och upp-
foljning. 2011 6ppnades dven Hjdrnteamet barn. Hjarnskade-
center ser alla patienter som unika och ger ett individanpassat
omhandertagande, dven for anhériga.
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Wilmer har blicken pa en karriar som fotbollsproffs.

Wilmer Lundberg gér i fjirde klass, dr mittfiltare i Alta IF
och dlskar fotboll. Just nu kan han tyviirr inte spela s3 myck-
et som han vill. 2017 blev han biten av en fisting som bar pd
borrelia och fick neuroborrelios. Till en bérjan drabbades
han av halvsidig férlamning av kropp och ansikte. Efter en
tid miirkte forildrarna att Wilmer inte orkade som forut,
han blev [itt trétt och familjen sokte hjilp. Flertalet diagno-
ser uteslots, innan man landade i att Wilmer har kvarva-
rande hjirntrétthet efter infektionen.

Sedan hosten 2019 triffar Wilmers familj Kristin Roman
som ir psykolog pd Hjirnskadecenter. Bide Wilmer och
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Hjarnskadecenter riktar sig till barn och vuxna
med férvérvad hjarnskada.

hans mamma Anna ir éverens om att hon varit till stor hyilp.

—Jag maste vila innan jag blir trétt for att inte bli sjuk och
det har Kristin hjilpt mig med att forstd. Vi har gjort listor
med saker att géra som passar beroende pd hur aktiv jag kan
vara, siger Wilmer.

Anna har iven fatt stéd 1 sin roll som foriilder.

— Nu kiinner jag att jag har nigon att vinda mig till, be-
rittar Anna. Bide jag och Wille har kunnat prata med Kris-
tin och framéver vill vi girna vara med pd de samtalsgrupper
for familjer som finns hir pd Hjirnskadecenter.

HJARNSKADECENTER 25 AR

Till Hjirnskadecenter pa Sabbatsbergs sjukhus i Stockholm
kan bade barn och vuxna med férvirvad hjirnskada vinda
sig for rdd, stod och behandling. Barnen ska ha drabbats av
varaktiga kognitiva funktionsnedsittningar och vuxna ska
omfattas av personkrets 2 eller 3 enligt Lagen om Stdd och
Service till vissa funktionshindrade (LSS). Organisatoriskt
tillhér de Habilitering & Hilsa inom Stockholms lins sjuk-
vardsomrade (SLSO). Vuxenteamet har funnits i 25 ir, sedan
1995. Centret var frdn bérjan ett initiativ frin Monica Bjork-
man, divarande omsorgséverlikare som kunde se att det be-
hévdes lingsiktiga insatser for patientgruppen med forvir-
vade hjidrnskador. 2011 fick Hjirnskadecenter i1 uppdrag att
Sppna upp ocksa for att ta emot barn mellan 2 och 18 ars
dlder, med varaktiga kognitiva svirigheter efter en forvirvad
hjdrnskada.

21 anstiillda, bland dem logopeder, psykologer, kuratorer,
specialpedagog, fysioterapeuter, arbetsterapeuter samt admi-
nistrativ personal, driver verksamheten. 2019 tog man emot
120 barn och 365 vuxna.

— Vivill giirna att fler ska kiinna till oss och 4 fler patien-
ter remitterade hit. Vi undrar lite “var ir alla patienter?”. Vi
tror att det finns fler som vi kan hjilpa, menar Eva Svensson
logoped for vuxna.
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Tack vare den langsiktiga rehabiliteringen kan patienterna fa stéd i manga situationer.

Hjirnskadecenter har under aren etablerat olika nitverk
for att hjilpa sina patienter. Exempel p dessa virdefulla kon-
takter ir 6verlikarna Alison Godbolt och Carin von Grot-
husen pd Rehabiliteringsmedicinska Universitetskliniken vid
Danderyds sjukhus pd vuxensidan samt barnneurolog Eli
Gunnarson vid Neuropediatriken pd Karolinska Universi-
tetssjukhuset pd barnsidan.

Eftersom Hjirnskadecenter inte har ndgon likare 1 tea-
men uppstdr ibland behov att konsultera likare eller f6lja
med patienten pi ett besok hos annan virdgivare. Hjidrnska-
decenter har kontinuerligt kontakt med konsultlikare frin
Danderyds rehabilitering, som kan ge stéd vid komplicerade
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medicinska fragor eller frigor om prognos och aktuell forsk-
ning. Som exempel har Danderyds rehabilitering startat en
hjirnskademottagning f6r patienter med svar forvirvad
hjirnskada, dit man har mégjlighet att medfélja patient och
nitverk pa besok.

— Det dr vanligt att patienter med svér foérvirvad hjirn-
skada och deras anhoriga har medicinska frigor, som deras
huslikare inte kan svara pa. DA virdesitter vi denna mottag-
ning, som har specialistkompetens, siger Eva Svensson.

TID FOR PATIENTEN
P34 Hjirnskadecenter upplever personalen att teamen har tid att
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fordjupa sig i patientens situation utifran ett holistiskt synsitt.

— Att kunna delta vid méten f6r samordnad individuell
plan (SIP) med kommun, forsikringskassa, andra virdgi-
vare, utférare av exempelvis hemtjinst eller boendestéd ir
ndgot vi prioriterar. Vi dokumenterar noga och foljer upp
beslut som tas, tills patienten ir nojd, berittar Anne Swart-
ling som ir kurator f6r vuxna pd Hjidrnskadecenter.

Aven Kristin Bickstrém, logoped for barn, ir tacksam for
att det finns méjlighet att ligga extra tid pd varje patient.

— Vi har méjlighet att besska barnets skola och prata med
personalen om barnets situation. Vi kan d3 forklara vanliga
konsckvenser vid forvirvad hjirnskada, samt beskriva hur
det ser ut for just det hiir barnet. Ibland kan det finnas hoga
forvintningar pd oss frin skolans sida och vi kan bli sedda
som “experter” som ska komma med en firdig l6sning. En
utmaning kan d3 vara att skapa en vi-kiinsla med pedago-
gerna s att vi tillsammans jobbar f6r att barnets skolsituation
ska bli sd bra som majligt.

Anna Lundberg, Wilmers mamma, bekriftar att det var
virdefullt att specialpedagog Marie-Louise Kunkel frin
Hjirnskadecenter besokte skolan och triffade pedagogerna.

— Vi kunde f3 till nya l6sningar och vi upplever att det nu
finns en storre forstdelse frin skolans sida, beriittar hon.

Just att det kan vara svart fér omgivningen att forstd nir
hjirnskadan inte syns utifrdn, dr nigot bade personal och
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Utvecklingen av metoder
och arbetsséatt ar stdndigt
narvarande pa Hjarnskade-
center.
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patienter beskriver.

— Det gér ofta inte att se pd en person att den har en for-
virvad hjirnskada. Det ir litt hiint att omgivningen vilme-
nande siiger “ryck upp dig”. Men det gér inte for en person
som har fitt en forvirvad hjirnskada, siger Ylva Kruse som
ir enhetschef for Hjirnskadecenter.
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Stodet tillanhoériga ar en hjartefraga.

Wilmer ger sitt perspektiv:

— Jag skulle vilja att andra jag triffar i virden kunde for-
std bittre hur jag har det. Om de inte bryr sig pd riktigt kan
de i alla fall latsas, inte bara siga “men det dir med
hjirntrotthet dr vil inget problem™.

LIVET FORANDRADES SNABBT
Kjell Svenssons fru Sonja gick till jobbet pd Sédersjukhuset
en dag for tre dr sedan. I entrén foll hon ihop efter att ett
aneurysm pa ett av hjirnans blodkirl brustit. Direfter har
livet aldrig blivit sig likt igen.

— Det sista jag horde henne siiga var sitt personnummer
dir pd akuten. Nu kan hon inte férmedla sig alls, inte heller
kommunicera ja eller nej.

Sonjas forvirvade hjirnskada gor att hon i dag bor pa ett
vird- och omsorgsboende for dldre. Kjell och personalen far
riad och stod av Hjirnskadecenter.

— Det dr Hjirnskadecenter som alltid funnits dir, menar
Kjell. Fysioterapeut och logoped har hyilpt till med rehabi-
literingen. De slipper oss inte heller nu niir Sonja fyller 65
ar och det kiinns tryggt.

Logoped Eva Svensson ir en del av det PDoC team som
finns hos Hjirnskadecenter. PDoC stér for prolonged disor-
ders of consciousness och omfattar de patienter som har icke-
responsivt vakenhetssyndrom, minimalt medvetandetill-
stdnd eller ldngvarig svir medvetandestorning efter forvir-
vad hjirnskada.

— Vi har de senaste dren sett att fler och fler ur denna pa-
tientgrupp oOverlever lingre. Det finns ofta manga funde-
ringar kring hur framtiden kommer att se ut — kommer hen
att fa tillbaka formagor? Vi provar olika sitt for att hjilpa
patienten, till exempel 6gonrérelser som kan anvindas for



kommunikation. Lite av ett detektivarbete, beriittar Eva
Svensson.

— Vi har ett fantastiskt och meningsfullt jobb. Att {3 stédja
patienter och anhériga till bittre livskvalitet, menar Ylva Kruse.

VILL FORTSATTA | SAMMA SPAR

Respekt, virdighet och professionalitet ir Hjirnskadecenters
ledord och sikerligen en bidragande orsak till att man 2008
vann Landstingets bemétandepris. En SBU-rapport frin
2019, "Rehabilitering for vuxna med traumatisk hjirnskada”,
bekriftar att den typen av bemétande ér extra virdefullt for
denna patientgrupp.

— Det kiindes vildigt bra; da fick vi bekriftat att vi dr pa
ritt spar, siger Ylva Kruse.

Patientbemdétandet dr noga genomtinkt och har utvecklats
genom &ren, inte minst nir det kommer till barnen och ung-
domarna.

— Barn som anhériga har ritt till information och stod for
egen del. Vi erbjuder aktivt BRA-samtal enligt en speciell
modell (barns ritt som anhoriga). Vi vill ha ett helhetsper-
spektiv pd familjens situation. Hos oss erbjuds anhériga barn
bade information och samtal, berittar Anne Swartling.

— Vi vill att barn som sjilva har drabbats av forvirvad
hjirnskada ska kiinna sig delaktiga i rehabiliteringen. Barnen
blir inbjudna redan till forsta besoket och fir dd ofta méjlig-
het att sitta en stund enskilt tillsammans med en behandlare,
pa sd siitt kan vi littare fa barnets perspektiv pd situationen,
siger Kristin Bickstrom och fortsitter: Vi pratar med barnen
om deras svdrigheter och resurser, vilka konsekvenser hjirn-
skadan kan tinkas f3 och vilka svirigheter som troligen ir
kvarstidende. Vi vill hjilpa dem att i vardagen att fungera s
bra som méjligt.

GOD OMVARDNAD TILL ALLA
For framtiden hoppas personalen pd att mer langsiktig forsk-
ning ska goras inom deras omride.

— Forskning inom omrddet forvirvad hjirnskada har
frimst fokuserat pd de forsta dren, men vi dr intresserade av
att veta mer om vilka dtgérder som ir biist 1 det ldnga loppet,
forklarar Eva Svensson.

Alla i personalen stimmer ocks3 in 1 att de hoppas att alla
patienters ritt till goda levnadsvillkor ska bli en sjilvklarhet.

— Ménga av vdra patienter fir kiimpa, med stod av sina
legala foretridare (om de har nigon), for att fa tllrickligt
goda levnadsvillkor. De far ofta éverklaga myndigheters be-
slut till Forvaltningsdomstolen. Jag skulle 6nska att fler fick
ritt till goda levnadsvillkor och méjlighet att leva som and-
ra enligt LSS, siiger Anne Swartling.

Aven Kjell Svensson skulle 6nska att resurserna till vard
blev storre. Han har en gnagande kiinsla av att om han inte
vore dir och besokte sin hustru varje dag skulle hon i mind-
re uppmirksamhet av personalen pd boendet. Han tror att det
beror pd att de inte har tillrickligt med tid f6r sina patienter.

Anna idr positiv infor framtiden och hoppas att hjirntrott-
heten ska ge vika. Wilmer har siktet tydligt instillt.

— Jag ska bli fotbollsproffs i Liverpool, férklarar han.
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KATARINA FORNANDER, frilansjournalist
Foto: JENNY FREJING
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