Kroniska sjukdomar som
medfor betydande
funktionsnedsattningar

— personer som drabbats i vuxen alder

Brukardialogberedning 1

Monica Ulriksson
Halso- och sjukvardsgruppen
Ledningsstaben
2011

www.lio.se é?g? Landstinget

i Ostergétland



Innehallsforteckning

INLEDNING ...ttt r bbb bbb bbb e an ettt 3
SAMMANFATTINING ..ot b et se e ar b b e e 4
BAKGRUND OCH SYFTE ...tttk an et nna 5
METOD OCH GENOMFORANDE ........c.cciiiiiiiieieiesie ettt 6
INTERVIURESULTAT ..o b ar bbb s 8
SLUTSATSER ..o et 17
BILAGA 1 —=SAMTALSGUIDE ..ot s 20
BILAGA 2 — FORKLARINGSLISTA ...ttt sttt sttt 22



Inledning

Brukardialogberedning 1 har haft i uppdrag att ur ett brukar- och anhdrigperspektiv
inhdmta kunskap om behov och erfarenheter av halso- och sjukvarden inom omradet
Kroniska sjukdomar som medfér betydande funktionsnedséttning. Denna rapport avser
personer som drabbats i vuxen alder.

Beredningen vill rikta ett varmt tack till alla som pa ett fortroligt sétt har delgivit oss
erfarenheter, upplevelser och tankar. Ett stort tack ocksa till representanter fran saval
hélso- och sjukvardsverksamhet som verksamheter utanfor landstinget, som delat med
sig av sakkunskap vid vara kunskapsinhamtningar, och till alla som hjalpt oss att kom-
ma i kontakt med intervjupersoner.
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Sammanfattning

Pa Halso- och sjukvardsnamndens uppdrag har brukardialogberedning 1 fordjupat sig
inom omradet "Kroniska sjukdomar som medfor betydande funktionsnedsattning —
personer som drabbats i vuxen alder”. Beredningen har under 2011 traffat sasmmanlagt
39 personer vid totalt 17 tillféllen.

Uppdraget har varit tvaarigt. Den brukardialograpport som togs fram 2010 var gemen-
sam for dem som drabbats i vuxen alder och dem som fatt sin sjukdom/funktionsned-
sattning i unga ar. Da traffade davarande brukardialogberedning 3 totalt 24 personer
som drabbats i vuxen alder. Slutsatserna man kom fram till da for den gruppen, finns
aven med i denna rapport.

Brukardialogberedning 1 har 2011 anvant en samtalsguide (bilaga 1) som utgar fran
samma frageomraden som 2010:

Hélsa och levnadsvanor
Delaktighet och eget ansvar
Forvantningar och behov
Framtiden

Liksom 2010 har de intervjuade personerna funnits inom olika sjukdomsomraden.
Manga av de synpunkter och erfarenheter som beredningen fatt del av liknar varandra,
oavsett vilken typ av sjukdom/funktionsnedsattning intervjupersonerna har. Tva grup-
per skiljer sig dock nagot fran ovriga i vissa fragor — forvarvad hjarnskada respektive
schizofreni/schizofreniliknande tillstand. I rapporten framgar nar nagonting sérskilt
lyfts fram inom en sarskild sjukdomsgrupp — i annat fall &r de atergivna synpunkterna
och erfarenheterna generella.

De omraden som givit mest upphov till kritiska synpunkter i intervjuerna ar:

= Kunskap — det riktas stark kritik mot att man upplever att nya kunskaper inte till-
lampas och att det inte finns tillgang till intensivrehabilitering for personer med
svar traumatisk hjarnskada. Andra grupper har framhallit att man upplevt brister i
kunskap kring sjukdomars/funktionsnedséattningars konsekvenser for de drabbade.

= Uppfoljning — det ar oklart for manga intervjupersoner vad man kan forvénta sig
for uppfoljning efter utskrivning fran specialistklinik, och var ansvaret ligger.

» Information — det efterfragas en informationsbroschyr for nyinsjuknade/nyskadade,
med saval samhéllsinformation som information och tips inom det aktuella sjuk-
domsomradet.

= Samverkan — manga av de intervjuade onskar battre samverkan saval mellan lands-
tingets egna verksamheter, som mellan landstinget och andra aktorer.

= Bemdtande — det har av flera intervjupersoner upplevts att man inte fatt ett gott och
empatiskt bemdtande, och de har d&ven framfort att anhoriga behdver mera stdd och
uppmuntran.



Bakgrund och syfte

Halso- och sjukvardsnamnden ska utifran ett medborgarperspektiv verka for en god
hélsa hos befolkningen, att invanarna erbjuds en god vard pa lika villkor samt att var-
den ges utifran befolkningens behov. Namndens fem beredningar for brukardialog har
till uppgift att genom dialog med medborgare/brukare bidra med underlag till behovs-
analyser, uppdrag och uppfo6ljning. Varje beredning bestar av sju politiker och en sek-
reterare/processtdd. Samtliga brukardialogberedningsrapporter féljer en gemensam
disposition for att sékerstalla en, utifran medborgarperspektivet, bred och tydlig dialog
med patienter och anhdriga. Beredningarnas kunskaper om befolkningens behov och
erfarenheter av halso- och sjukvarden utgor ett viktigt underlag i behovsstyrningen.
Slutsatser och reflektioner fran beredningens rapport inkluderas i behovsanalyserna.

Halso- och sjukvardsnamnden har beslutat att under 2011 ge brukardialogberedning 1 i
uppdrag att fora en fordjupad dialog med medborgare/brukare inom omradet kroniska
sjukdomar som medfor betydande funktionsnedsattningar, gallande personer som drab-
bats i vuxen alder. Motsvarande arbete rérande personer som fatt sin sjukdom/funk-
tionsnedséattning i unga ar, har genomforts av brukardialogberedning 5. Uppdraget har
varit tvaarigt, 2010-2011, och en brukardialograpport gjordes dven 2010.

| halso- och sjukvardsnamndens verksamhetsplan framgar foljande motivering till val
av omradet:

’Omfattar flera olika sjukdomsgrupper som varit foremal for tidigare analyser. Detta
ar grupper som har drabbats av sjukdom och funktionshinder i unga ar men omfattar
aven de som drabbats i vuxen alder. Livssituationen for bada dessa grupper bor bely-
sas. Likasa ar det angelaget att se om dessa gruppers behov av vard, re-/habilitering,
har trangts undan genom landstingets satsning pa tillgangligheten for att klara vard-
garantin. Det finns ocksa viktiga samverkansaspekter gentemot kommunerna som bor
belysas. Denna behovsanalys pabdrjades under 2010 och ska slutrapporteras hosten
2011.”

Resultatet av arets arbete redovisas for hélso- och sjukvardsnamnden och landstings-
styrelsen vid ett gemensamt kunskapssammantrade den 16 november 2011. Bered-
ningen for behovsstyrning har ansvar for den politiska samordningen av brukardialog-
beredningarnas arbete.



Metod och genomférande

Fokusgrupps- och enskilda intervjuer med brukare

Beredningens mal har varit att anvanda sig av fokusgruppsintervjuer som huvudsaklig
metod for att fa en bild av manniskors forestallningar, attityder, varderingar och upp-
levelser inom omradet Kroniska sjukdomar som medfor betydande funktionsnedsatt-
ning avseende personer som drabbats i vuxen alder.

Fokusgruppsintervju innebar en 6ppen dialog utifran ett givet amne. Syftet ar att fa en
djupare forstaelse av vad brukare upplever, kanner, tycker och erfar kring det givna
amnet. Intervjusituationerna varade i en till tva timmar. En samtalsguide med givna
frageomraden anvandes som stod for intervjuerna.

Intervjutillfallena fordelades mellan beredningens ledamoter, en till tva ledamater del-
tog per gang och ledde samtalen. Sekreteraren var narvarande vid alla intervjuerna och
dokumenterade dem.

Fokusgruppsintervjuer ger inte nagra statistiskt generaliserbara slutsatser, den bild som
ges i intervjuerna omfattar bara erfarenheter fran dem som faktiskt deltog i dem. Dér-
emot ger metoden kvalitativ information som annars ar mycket svar att fa.

Urval av intervjupersoner

Beredningens uppdrag har varit att belysa omradet Kroniska sjukdomar som medfor
betydande funktionsnedsattningar avseende personer som drabbats i vuxen alder.

Vid totalt 17 tillfallen (5 fokusgruppsintervjuer, 12 intervjuer med enskilda brukare
och deras anhdriga/personliga assistenter) har beredningen tréffat 39 intervjupersoner,
varav 27 brukare och 12 anhériga/assistenter. Fordelning 6ver lanet:

. Véstra lansdelen 7 personer

. Centrala lansdelen 18 personer

= Ostra lansdelen 14 personer

Omradet &r brett och omfattar manga sjukdomsgrupper. De genomférda intervjuerna
har gjorts med personer inom féljande omraden: (antal personer inom parentes):
. Forvarvad hjarnskada:

Stroke (13, varav 6 anhoriga)
Traumatisk hjarnskada (7, varav 6 anhoriga)

. Schizofreni/schizofreniliknande tillstand (6)

. Multipel skleros (MS) 3)

. Mag-tarmsjukdom @)

. Parkinsons sjukdom @)

. Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) 2

. Segmentell rorelsesmérta 1)

. Guillain-Barrés syndrom 1)

. Heriditar spastisk parapares @

. Forvarvad ryggmargsskada 1)



Kort faktainformation kring sjukdomarna/skadorna ovan — se bilaga 2.

Forvarvad hjarnskada &r inte ndgon kronisk sjukdom, men kan ge konsekvenser i form
av betydande funktionsnedsattningar. Darfor har beredningen valt att intervjua perso-
ner inom det omradet.

Intervjupersonerna har varit brukare med kronisk sjukdom/betydande funktionsned-
sattning och anhoriga. Personlig assistent har funnits med vid nagra intervjutillfallen.
Kontaktperson inom psykiatrin har pa brukarens begaran suttit med under intervjun vid
tva tillfallen utan att delta aktivt.

Enskilda intervjuer har genomforts inom grupperna schizofreni/schizofreniliknande
tillstand (samtliga) och forvarvad hjarnskada (flertalet), pa grund av sjukdomens/funk-
tionsnedséattningens art och svarighetsgrad. Vid nagra tillfallen har anhoriga fort bruka-
rens talan, pa grund av att denne inte sjalv har mgjlighet att kommunicera i en intervju-
situation (forvarvad hjarnskada).

Beredningen har fatt kontakt med intervjupersonerna genom berdrd halso- och sjuk-
vardsverksamhet, och i nagra fall genom handikappforeningar.

Kunskapsinhamtning

For att inhamta grundkunskaper och fa svar pa fragestallningar infor intervjuerna, har
beredningen vid olika tillféllen traffat representanter inom féljande verksamheter:

Brukarstodscenter Ostergétland (drivs av Handikappforeningarna Ostergotland)
Forsakringskassan

Handikappforeningarna Ostergétland

Medicinsk radgivare/primarvard

Personligt ombud, Linkdpings kommun

Psykiatrin i Motala/Mobilt omvardnadsteam

Psykiatriska kliniken/Psykossektionen, ViN

Rehabiliteringsmedicinska kliniken, US

Rehab Ost

Samordningsforbundet centrala Ostergotland



Intervjuresultat

| detta avsnitt gors en genomgang av de problemomraden som framkommit i intervju-
erna med brukare och anhdriga inom omradet Kroniska sjukdomar som medfor bety-
dande funktionsnedsattning.

Genomgangen foljer den intervjuguide som anvandes i samband med intervjuerna.
Frageomradena ar Halsa och levnadsvanor, Delaktighet och eget ansvar, Forvant-
ningar och behov, Framtid samt Ovriga fragor.

Nagra intervjupersoner, som beredningen fatt kontakt med via handikappforeningar,
har forutom sina privata erfarenheter framfort generella synpunkter utifran ett fore-
ningsperspektiv — dessa anges under sérskild rubrik.

Halsa och levhadsvanor

Upplevelse av den egna halsan

Hur man upplever sin egen halsa varierar, dels utifran vilken sjukdom/funktions-
nedsattning man har och dels beroende pa var i sjukdomsprocessen man befinner sig.
Manga intervjupersoner upplever sin halsa som ganska god, medan nagra ger uttryck
for att man vant sig vid och accepterat tillstandet. ’Mar val inte sa jattebra egentligen
men man ar sa van.”

Flera av de intervjuade, med mag-tarmsjukdom och Parkinsons sjukdom, upplever att
det gar i perioder. Det ar svarforutsagbart, man vet aldrig nar man blir dalig. Det
gar i perioder”. Trotthet anger flera att man lider av, sérskilt bland dem som har fatt
en forvérvad hjarnskada genom stroke. Trottheten! Jag vilar valdigt mycket, det kra-
ver stor anstrangning att hitta orden.” Aven inom gruppen med schizofreni/schizo-
freniliknande tillstand framkom upplevelser av nedstamdhet och trétthet. ”Jag har
varit sa ledsen, ater som trést och ligger mycket i sangen, ar sa trott och har ingen
ork.”

De som upplever sin hélsa som samst, finns i gruppen med forvarvad hjarnskada och
da framst traumatisk hjarnskada. Det handlar om yngre personer (20-30-arsaldern) som
genom olycksfall fatt svara hjarnskador med fysiska saval som psykiska foljder. ”’Det
storsta problemet ar att han inte kan ga. Ar djupt deprimerad pa grund av detta, sager
dagligen att han inte vill leva langre. Inser mer och mer att han sitter i rullstol och far
i stort sett varje dag raseriutbrott.”

Intervjupersonerna med schizofreni/schizofreniliknande tillstand upplever i stort sin
hélsa som god. Flera uppger dock en stark oro som ar relaterad till den ekonomiska
situationen, framfor allt utifran kontakterna med forsakringskassan. ’Jag kanner mig
orolig dver ekonomin och det paverkar min sjukdom negativt. Det skapar otrygghet.”



Paverkan i vardagen

Vardagslivet paverkas pa manga olika satt for intervjupersonerna, dven har i viss man
beroende pa vilken sjukdom/funktionsnedsattning man har. En person med Parkinsons
sjukdom séger att ’Det har blivit ombytta roller hemma. Jag tappar lust och initiativ-
formaga, blir valdigt initiativios och far daligt samvete for det.” Den stérsta omstall-
ningen har upplevts av de intervjupersoner som har en forvéarvad hjarnskada, eftersom
den forandrat livssituationen fran den ena dagen till den andra, medan funktionsned-
sattning genom kroniska sjukdomar kommit mera gradvis.

De flesta intervjupersonerna har varit mycket aktiva innan de fick sin funktionsned-
sattning, saval fysiskt som socialt. Detta har nu &ndrat sig drastiskt for flertalet, oavsett
sjukdom/nedséttning. Inget fran det gamla livet funkar.”” ’Man lar sig vad man kan
och inte kan, man lar sig hantera det.”” Sarskilt stor paverkan har det blivit for de fa-
miljer dar nagon fatt en traumatisk hjarnskada. Detta har varit yngre personer som
ganska nyligen flyttat till egen lagenhet och fatt sitt forsta fasta arbete men i och med
skadan och dess konsekvenser blivit helt beroende av hjalp fran familj och personlig
assistans.

Familjesituationen har forandrats, sérskilt dar man har personlig assistans. En anhérig
uttrycker det som att Vi ar totalt begransade, det finns inte ndgon ledig timme pa
dygnet.”

Mojligheterna att delta i fritidsaktiviteter och i sociala sammanhang begrénsas for fler-
talet. Ofta pa grund av den fysiska/psykiska funktionsnedsattningen i sig: ’Nar jag
maste valja ensamhet pa grund av trétthet mar jag riktigt daligt. Blir ibland sa trott
som om fotterna vore bly.” ’X har fem personliga assistenter men har tappat den so-
ciala biten, att man betyder ndgot for ndgon/samhallet.”” Nagra personer med rorelse-
hinder papekar att det ar centralt att fa tillgang till ratt hjalpmedel, for att kunna vara
delaktig. ’Har elmoppe som jag fick innan, det ar enda mojligheten att géra saker,
sitter dar jag sitter annars, sa den &r otroligt viktig. Man har inte nagon mojlighet att
kopa sjalv.”

Ibland haller man sig for sig sjalv pa grund av omgivningens attityder: En person med
Parkinson gav ett exempel: ’Man kan bli nekad att komma in pa restaurang till exem-
pel for att folk tror man ar onykter, har till och med hért exempel pa att nagon inte fick
aka med fardtjansten pa grund av det.”

Den grupp av intervjupersoner som ger mest uttryck for negativa attityder fran omgiv-
ningen ar de med schizofreni/schizofreniliknande tillstand: ”’Vanner férsvinner, de blir
radda. Psykos ar en skamsig diagnos, mediebilden av galningar med mord etcetera
underlattar ju inte!”” Den ekonomiska situationen, sarskilt nar brukaren hamnar i klam
mellan myndigheter och far vanta lange pa ersattning, spelar ocksa in: ”’Om en kompis
ringer och fragar om vi ska fika sa maste jag saga att jag inte har rad med kaffe! De
far bjuda i sa fall.”

Flera av intervjupersonerna upplever att spontaniteten ar borta, allt maste planeras i
forvag. Det kdanns som jag trasslar in mig i all planering jag maste gora infor saker.
Det tar energi! Forr var det ju bara att sticka ivag, sa ar det inte nu.”



Manga har hittat ett nytt socialt ssmmanhang i form av patientféreningar dar man hjal-
per och stottar varandra. En person, som &r starkt troende, har hittat en férsamling dar
han kan delta i aktiviteter som passar honom.

Delaktighet och eget ansvar

Stdd och uppmuntran i sjukvarden for att hantera sjukdom/funktions-
nedséattning

Inom gruppen med traumatisk hjarnskada upplever man inte att man far sa mycket
uppmuntran, utan tvartom att man inom varden har en pessimistisk, nedtryckande atti-
tyd: ’Logopeden utgick ifran att han inte kunde nanting alls, hur ska man kunna ut-
veckla en méanniska med den synen?”” "’Det som inte hant efter tre manader, det han-
der inte sa man har. Det stammer ju inte!”” Vi far hora att det finns inga resurser, vi
satsar pa de lattare hjarnskadade och ryggméargsskadade. De som kan komma ut i
arbete ... X klassas som icke rehabiliteringsbar!”

Intervjupersonerna som haft stroke har i stort en mera positiv bild. ”’Sjukgymnaster och
arbetsterapeuter pa rehab &r positiva och stottande.” ’Logopeder och sjukgymnaster
ar ett jattestort stod.”” Aven har finns dock negativa inslag. ’Lakarna peppar inte,
utan sager mer att “det ar inte sdkert du kan ...” ”’.

Hos intervjupersonerna med schizofreni/schizofreniliknande tillstand ar man éverlag
nojd med det stod man far fran sina kontaktpersoner i varden — de ar viktiga for trygg-
heten. ’Kontaktpersonen har hjalpt valdigt mycket, jag hade nog inte klarat livhanken
utan henne.”

| dvrigt har man mycket olika erfarenheter av stod och uppmuntran. Man framhaller
stomisjukskoterska och parkinsonsjukskdterska som exempel pa personer man fatt bra
stdd och uppmuntran av, medan ett par personer upplevt att ldkaren bagatelliserat sjuk-
domen och konsekvenserna av den. ’Parkinsonsjukskaterskan pa neuro ringer hem
och féljer upp, ser individen. Det betyder mycket!” *’Har haft tur med sjukvarden, har
haft en stomiskoterska som var ett bra stod och lakarkontakten fungerar ocksa bra.”
| samband med att diagnosen stalldes sa lakaren *Det ar psykosomatiskt, sluta stres-
sa och at ordentligt...” inga specifika tips eller rad utan jag fick sjalv klura ut vad jag
inte talde.”

Under denna fraga kom manga kritiska kommentarer och synpunkter kring bemétandet
i varden. Nagra exempel: Egentligen ar det viktigare med bra bemétande i varden an
i en affar till exempel, men de &ar daliga pa det! Manga ar jattebra men ofta kanner
man att man stér.”” "Hur skulle jag sjalv vilja ha det — den synen fattas i varden!”
’Man ar duktigare nu men empati och omhandertagande ar mycket samre.”

Delaktighet i vard/behandling

Inom gruppen som haft stroke lyfte man ofta fram traningen som den del i varden dar
man kénner sig delaktig, i och med att man fatt program att trana efter hemma anting-
en sjélv eller med hjéalp av hemtjénst/personlig assistent. ’Det ar ett bra samarbete
mellan assistenterna och rehab, vi har 6ppen dialog med sjukgymnaster och arbetste-
rapeuter dar. Vi kommer med idéer och forslag och kan paverka.” | stort upplever
man ocksa att man blir lyssnad till. ’Man blir lyssnad till, a&ven om det inte alltid blir
som man vill.”
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Nagra intervjupersoner i samma grupp har dock upplevt situationer da varden velat att
man ska vara mera delaktig an vad man klarar av. Ett exempel var nar personalen pa
avdelningen fragade patienten om hon &tit. Eftersom hon inte mindes pa grund av sin
stroke svarade hon nej, och tror sjalv att det hande att hon at flera ganger som féljd av
det. Den intervjuade trodde sjélv att sadana saker kan komma sig av att personalen inte
ar medveten om eller tanker pa sjukdomens/funktionsnedsattningens konsekvenser for
de drabbade.

Ett annat exempel pa att for stort ansvar kan laggas pa patienten fick vi av en kvinna,
som tillfragades vid bestk pa akutmottagningen om hon ville réntgas. Hon var vid
tillfallet sa trott och medtagen att hon inte orkade, utan avbojde. Vid nytt besok pa
akutmottagningen nagon dag senare upptacktes att hon hade blédningar i hjarnan.

En av personerna med schizofreni/schizofreniliknande tillstand ger uttryck for oro av-

seende forvantad delaktighet. ”’Jag maste ringa varden och uppmarksamma foraldrar-
na nar det kommer tidiga varningstecken men det &r sa svart, forst stoppar man undan
det och sedan har det gatt for langt.”

De som fatt traumatisk hjarnskada har haft sa svara skador sa de inte kunnat vara del-
aktiga sjalva, men gemensamt for dem vi traffat ar att de har starka anhériga som
kampat for att kunna fa paverka varden och behandlingen. Vi ar béattre an manga
personal pa var egen son. Lakarna lyssnar men man maste jaga dem.” Man papekar
att varden ar ojamlik. Jag tycker det &r fel nér en san som jag far igenom mina saker
och en annan inte far det for den inte ar lika stark.” | ett par familjer har man aven
haft ekonomisk majlighet att pa egen bekostnad lata den anhérige fa rehabilitering/
intensivtraning hos andra vardgivare, saval i Sverige som utanfor landet. Anhériga
tycker att patienterna borde fa vara mera delaktiga i det vardagliga livet pa sjukhuset.
’Det var mycket forvaring — jag tror det ar nyttigt att bli pamind om livet.”

Ovriga intervjupersoner upplever att man i stort ar ndjda med den mojlighet till delak-
tighet man har. De flesta lyfter fram fysisk traéning som en mycket viktig del, &ven so-
cialt. ’Lakarna kan ge oss piller och hjalpa till med det vérsta, men det mesta far man
ju gora sjalv, egenvard.” Manga tranar genom landstingets rehabiliteringsorganisation,
en del genom patientféreningar man ar med i och ytterligare nagra har méjlighet att
trana helt pa egen hand. Tranar tre dagar i veckan, det &r en halvtid, man far ta det
som ett jobb.”

Forvantningar och behov

Forvantningar pa halso- och sjukvéarden

De generella férvéantningarna &r att bli lyssnad till och trodd samt att utan onddiga
drojsmal fa adekvat vard och behandling av personal som har kunskap om den aktuella
sjukdomen/nedséttningen och dess konsekvenser. Uppféljning anser man vara en vik-
tig del. Ett gott bemétande forvantas ocksa.

Manga av intervjupersonerna har upplevt att de inte blivit lyssnade pa och tagna pa
allvar nar de sokt vard, det galler saval nar man sokt pa sin vardcentral som nar man
kommit till akutmottagning. Vard/behandling och rehabilitering har fungerat battre,
undantaget dem som fatt sin nedsattning genom stroke eller traumatisk hjarnskada, dar
man har mycket kritik.
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Flera av de intervjuade har fatt véanta lange pa diagnos, sarskilt galler det dem som haft
stroke. | ett fall har detta lett till HSAN-anmaélan, da intervjupersonen blivit hemskick-
ad fran akuten flera ganger, och forst efter fyra dygn fick diagnosen. ’Hade de lyssnat
pa mig och tagit hand om mig forsta gangen sa kanske jag inte hade fatt sa stora ska-
dor.” | ett liknande fall sag lakaren blodningen pa rontgen, men skickade hem patien-
ten med orden “det har tar kroppen hand om”.

Hos en annan person upptacktes den forsta proppen forst efter en vecka. Det finns lik-
nande upplevelser av att inledningsvis inte bli trodd och lyssnad pa, dven hos dem med
andra sjukdomar/funktionsnedsattningar. Nagon har ocksa upplevt motstridiga besked
mellan 1177 och akutmottagning. “’Sist sa lakaren Du ska inte lyssna pa vad sjuk-
vardsradgivningen sager, de har inte ratt.”

Nar det galler vard och behandling framhaller flera, framfor allt inom strokeomradet,
att personalen saknar kunskap i sjukdomens/skadans konsekvenser for patienterna.
’Personalen pa strokeavdelningen fragade vad jag ville ata, men jag visste inte vad
det var. Personalen pa strokeavdelningen har ingen forstaelse for besvaren!”

De anhoriga till personerna med traumatisk hjarnskada upplever stora brister nér det
galler saval kompetens som resurser. Man reagerar mycket kraftigt pa anvandandet av
uttrycket och omdomet "icke rehabiliteringsbar”. ”’Pa vilka grunder kan man saga att
en patient inte kan tillgodogdra sig rehabilitering?”” "’Det fanns inte resurser. Neuro-
teamens insatser var bara till for latt och medelsvart skadade som kan aterga till arbe-
te.”” Det géller bade vard/behandling och rehabilitering, som man upplever vara otill-
racklig och daligt anpassad till malgruppen. ”Det ar dalig tillsyn pa rehab, alla kan ju
inte larma sjalva. X var for dalig for att ligga dar och for bra for IVA, det borde finnas
nagot mellanting mellan IVA och rehab!”” "’Det maste vara tufft! Rehabtraningen pa
rehab ar for aldringar! Behover vara mycket hardare for yngre om det ska bli resul-
tat.”

| tva av fallen med traumatisk hjarnskada har familjerna haft ekonomiska mojligheter
att lata sin anhdrige periodvis vistas pa intensivrehabilitering, sarskilt inriktad for pati-
enter med traumatisk hjarnskada, utanfor Sverige. Man patalar ojamlikheten i detta,
och anger som minimikrav att det ska finnas ett nationellt kompetenscentrum med
mojlighet till intensivtraning i Sverige.

Intervjupersonerna med schizofreni/schizofreniliknande tillstand framhaller vikten av
kontinuitet vad galler kontaktpersoner och lakare framfor allt. Nar man har en bra kon-
takt skapar det oro med byten och man dnskar flexibilitet om majligt, for att kunna fa
folja sin kontaktperson/lakare nér denne byter arbetsplats. ’Har inte s bra fortroende
for varden. Hade en bra ldkare men han har flyttat till Linkdping, vet inte om jag far
folja med.” Ett annat problem som lyfts fram ar att man rutinméssigt blir hanvisad till
psykiatrin, d&ven om man séker vard av andra skal. 1177 kan dom ju lagga ner. Varje
gang man ringer om nat fysiskt blir man hanvisad till psykiatrin, bara for att man ater
san medicin!”’

Inom Ovriga grupper efterlyser flera mera rehabilitering och mojlighet till intensivtra-

ning samt att fa en rehabiliteringsplan. ’Det maste vara ndgon som ar kompetent just
for den har gruppen, som leder traningen.”

12



Flera efterlyser uppfoljning och ar osékra pa vart de sjalva ska vanda sig nar de skrivits
ut fran sjukhuset. ’Nagon lakarkontakt finns inte, har bara éverflyttats till vardcentra-
len.”” ’Det ar sa tidigt an, vi vet inte om det blir nagon uppféljning.” Efter rehabme-
dicin hanvisades vi till vardcentralen. Hur i hela friden ska de kunna néar inte rehab
kan!”” ’Det ar valdigt dalig uppfoljning! Vi har inte hort nagot fran er sa det funge-
rar val bra?”

Till personer som haft en langre periods kontakter med halso- och sjukvarden, har fra-
gan stallts om man upplevt nagon forsamring 6ver tid som kan knytas till landstingets
satsning pa att uppfylla vardgarantin. Nagra intervjupersoner har fatt vanta lange pa att
fa komma pa aterbesok och flera upplever att det brister i uppféljningen. Huruvida det
i ndgon man kan bero pa satsningen pa att uppfylla vardgarantin ar dock svart att be-
déma utifran var kunskapsinhamtning.

Information, stéd och hjalp
Mera och béttre information och stod efterlyses generellt, pa flera plan.

De som drabbats av forvarvad hjarnskada och deras anhériga saknar information om
vilka konsekvenser detta kan ge, saval fysiskt som beteendemassigt. Man kanner sig
ofta daligt forberedd pa olika problem och situationer som uppkommer och tycker att
personalen borde informera om vanliga problem. *’Det var ingen som informerade om
att det ar vanligt med epilepsi som féljd av hjarnskador, det kom valdigt oférberett.”

Ett enkelt informationshafte/en handbok efterlyses av flera intervjupersoner. Férutom
information kring vanliga problem/féljder av skadan/sjukdomen skulle den innehalla
tips om vart man kan vanda sig for olika fragor, var man kan hitta hjalpmedel, vilka
patientféreningar som finns inom omradet och annat. ’En guide for nysjuka for olika
tillstand skulle behdvas.” Utifran gjorda intervjuer framkommer att det ofta &r slum-
pen som avgor om man far veta olika saker. ’Rétten till fri tandvard fick jag veta av
bekantas bekanta till exempel.” "Har fragat efter information om lamplig mat etc,

men fatt svaret att "har sysslar vi med evidens’ .

Flera intervjupersoner har sjalva hittat litteratur som beror den sjukdom/skada man
sjalv har. Ett exempel &r ”Min stroke” av Jill Bolte Taylor. ”’Man tror ju man ar ensam
om alla kanslor men jag kanner igen mig i allt! Manga polletter foll ner, jag kom pa
manga saker. Den boken borde alla strokeavdelningar lasa sa de kan séatta sig in i
patienternas situation. De borde ocksa tipsa patienter om boken.”

Kuratorsstod har ibland erbjudits och ibland har intervjupersonerna sjélva efterfragat
och fatt stod, som man varit n6jd med. Nagra uppger ocksa att man helt saknat stod.
’Det behdvs mer information och battre omhandertagande nar man far diagnosen!
Doktorn hade inte tid att informera eller ta hand om mig néar jag blev ledsen. Hérde
inget pa tre manader fran sjukhuset. Borde ha fatt prata med kurator eller psykolog.”

Andra aktorer/myndigheter &n landstinget — samverkan

De flesta av intervjupersonerna har kontakter med andra myndigheter — kommun, for-
sakringskassa, arbetsformedling. Manga har ocksa personlig assistans.

Manga upplever att kontakterna och samarbetet fungerar bra. "’Har precis blivit anslu-
ten till LSS och ska forhoppningsvis fa personlig assistent, det ar méte om det i mor-
gon.” Distriktsskoterskan kommer om det ar nagot, det funkar bra. Hon har delege-
rat medicinen till assistenterna.” >’Samverkan mellan hemtjansten och US funkar.”
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De problem som uppstar bestar ofta i vantan — vantan pa besked, intyg, utbetalningar
och att hamna mellan stolarna kan vara mycket besvarande. ’Man far tjata pa forsak-
ringskassan om sjukpenning, har fortfarande inte fatt for januari/februari. Har en kon-
taktperson men har aldrig pratat med honom/henne.” ”’Halva december och januari-
februari hade vi inga assistenter utan fixade allt sjalva.” ”De ringde fran forsakrings-
kassan till mig och klagade pa att lakarintyget inte var rétt ifyllt, det borde de véal ha
kontaktat lakaren om!” ”Lékaren sa att den har gruppen ska fa rehabilitering av
landstinget i samarbete med kommunen. Men man hamnar mellan stolarna!”” Sadana
exempel finns oavsett sjukdom/funktionsnedsattning.

Négra personer papekar att samverkan mellan landstingets olika enheter borde vara
battre. ”Det ar jattedalig samverkan i sjukvarden — vem ser helheten?”

Flera av intervjupersonerna med kronisk sjukdom har upplevt det fornedrande vid ut-
redning om assistansbehov. ’Har fatt strida for att fa personlig assistent. Kan man ata
sa behovs det inte, men ingen fragar vem som ska handla och laga maten.” Det var
fruktansvart nar de kom och intervjuade om assistentbehov, de skulle veta varje mi-
nut.”

Personer med schizofreni/schizofreniliknande tillstand uttrycker oro och stress dver
ekonomi och sena besked etc, som till och med kan forvarra sjukdomstillstandet. ”’Det
ar sa stressande och jag mar daligt av detta. Har antligen fatt beviljat sjukersattning
fran november, fick vanta ungeféar ett halvar pa beslutet — det kravs valdigt mycket
papper och att man blottlagger sig helt.”” ’Man hamnar mellan stolarna forsakrings-
kassan-arbetsformedlingen-kommunen. De finns i samma kvarter men de kan inte pra-
ta med varandra!”” ’Jag vet aldrig vilken dag utbetalningen blir, det kdnns skamligt
att ringa och fraga.” En av kontaktpersonerna har bett forsékringskassan att vanda sig
till henne nar det ar nagot, for att inte stressa intervjupersonen ytterligare. Hon anser
att det borde finnas snabbare vagar vid sa har allvarliga diagnoser”.

En av intervjupersonerna i denna grupp hade positiva erfarenheter kring hur det ar néar
samverkan fungerar. ’Jag tycker att samarbetet fungerar ganska bra mellan myndig-
heterna. Men samarbetet behover bli &nnu battre och tatare. Vi har natverksmoten pa
boendet var fjarde manad och da brukar arbetsformedlingen, forsakringskassan, psy-
kosenhet och kontaktperson komma.”

Nagra har kontakt med arbetsformedlingen, kring arbetstraning eller som arbetssokan-
de. ”’Det blir en trakig cirkel, man maste soka jobb men vet ju samtidigt att arbetsgi-
varna vill ha fullfungerande anstéllda.”” *’Hade kunnat jobba 25 procent men arbets-
givaren tyckte jag skulle ga hem och njuta av livet. Arbetsgivarna borde ha mera kun-
skap, men det ar klart de vill man ska prestera till 100 procent.”

I gruppen med schizofreni/schizofreniliknande tillstand upplever man att det hos bade
myndigheter och arbetsgivare skulle beh6vas battre kunskaper kring psykiska funk-
tionsnedséttningar. ’Det ar problem med anpassning vid psykisk funktionsnedsattning,
arbetsgivarna har for daliga kunskaper.” ’Kontakten med forsakringskassan och ar-
betsformedlingen &r bland det varsta jag varit med om i borjan. Forst blev jag sjuk-
skriven men de undrade ’varfoér kan du inte jobba fast du har en psykos’ .”” ’Hade
sjalv ordnat en praktikplats men pa arbetsformedlingen sa de att det skulle du ansokt
om for en manad sedan for nu ar det ungdomar under 25 vi satsar pa!”
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Synpunkter kring fardtjanst och sjukresor framfors av nagra personer, avseende saval
langa vantetider som bristande samordning.

Framtid

En del av intervjupersonerna ser positivt pa framtiden medan andra ar mycket oroliga
infor vad som kommer att handa. De flesta har malséttningen att bli battre, och kunna
komma ut mera med hjalp av personliga assistenter och olika hjalpmedel. ”Férut lag
jag bara och grat hela dagarna, det kénns battre nu nar personlig assistent kommer
narmare. Ser fram emot en 6kad frihetsgrad. Blir mera delaktig da.”

De som hyser storst oro och osakerhet infor framtiden ar bland intervjupersonerna
inom omradet traumatisk hjarnskada. ”’Vad hander med sonen néar inte vi orkar kdampa
langre?”” “’Det storsta problemet blir nar han ska lamna rehab. Da &r det vi som kan
allt och vi har ingen kontakt med sjukhuset langre.”” ”’Hur ska det bli efter rehab nu,
hur ska en distriktsléakare kunna klara av X, de har ju inte en susning men det &r sa det
ser ut nu.”

| intervjuerna med personer som har schizofreni/schizofreniliknande tillstand finns
bade hoppfullhet och oro. Mycket kretsar kring eventuell mojlighet till arbete eller
annan sysselsattning. ””Arbetsformedlingen forsoker hjalpa till sa jag kan fa arbetstréa-
na. Behdver hitta en arbetsgivare som kan ta hansyn till den psykiska sarbarheten och
inte pressar for mycket/staller for hoga krav.” ’Jag ar orolig 6ver om jag ska fa nagot
meningsfullt jobb. Jag har varit borta alldeles for lange fran arbetsmarknaden.”
’Skulle vilja kunna klara att jobba 50 procent, kdnner mig vardelds nu och skulle vilja
fa lite stolthet.”” "Jag har geisten men vet att benen kan slas undan.”

En intervjuperson med kronisk sjukdom lyfter fram allménhetens attityder. *’Ser posi-
tivt pa framtiden. Det borjar bli vanligare med spelfilmer om personer med olika funk-
tionsnedsattningar, det kan 6ka medvetenheten hos allmanheten.”

Ovriga fragor

Medskick till politiken

Under denna rubrik aterkom intervjupersonerna mestadels till sadant som redan tagits
upp under de olika avsnitten. Nedan listas nagra citat som belyser vad flera lyfte fram.

- ”De flesta orkar inte driva fragorna och har inte samma ekonomiska méjligheter
att sjalva bekosta annan vard. Det blir a- och b-lag.”

- ”’Lyssna mer pa patienterna!” ”’Kolla folk med svar huvudvark férsta gangen!”’

- ”Varden tar inte till sig ny forskning inom hjarnrehabilitering.” ””Man maste for-
soka fa patienterna s& bra som mojligt, lakarna maste vara uppdaterade och at-
minstone kunna tipsa.”

- ”Empati — att utga fran sig sjalv — att ha det tanket ar det viktigaste!”

- ”Skulle beh6va elmoppe men man far ju inte det idag. Men rullstol &r sa svart
med svaga armar och axlar.”

- ”Skulle vilja ha ett ordentligt neurologteam, det &r inga langa avstand, det vore
bra med ett rejalt och kunnigt/bra team i lanet! Lakarna sitter var for sig i sin lil-
la hérna, man behéver ventilera med kolleger och halla sig ajour.”
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Relaterat till engagemang i handikappforeningar

Nagra av intervjupersonerna fick vi kontakt med genom handikappforeningar. Har
listas nagra citat fran dem, som ar relaterade till deras foreningsengagemang och inte
till deras personliga erfarenheter i varden.

’Det blir problematiskt med forsékringskassan nar man jobbar ideellt i en fore-
H 1
ning.

"Har mycket stod i foreningen och Parkinsonforum pa nétet. Har fatt mycket nya
vanner genom detta.”

Vi i foreningen har mycket kunskaper som inte lakarna har!”

Vi har mycket roligt i NHR, det behdver vi. Man far kdnnedom om saker genom
NHR, i varden informerar de inte.”

Kuratorn ber NHR informera om att hon finns!! De &ar daliga pa att informera
om det ocksa i varden.”

’Det hander att jag ringer kuratorn och ber att hon kontaktar den eller den.”

1 Varmland har man tillsammans med NHR gjort upp om rehabiliteringsplan,
flera borjar snegla pa dem.”

Det ar svart att fanga upp nydiagnosticerade till féreningen — i varden talar de
inte om att NHR finns!™

! Ideellt arbete och féreningsuppdrag med arvode kan péverka ratten till sjukpenning och sjukerséttning.
For ytterligare information, se forsékringskassans webbsida:
http://www.forsakringskassan.se/privatpers/sjuk/sjuk_lange_sa/prova_pa_att_arbeta_eller_studera
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Slutsatser

Som namndes under kapitlet Metod och genomforande gar det inte att utifran intervju-
er dra nagra statistiskt generaliserbara resultat. Metoden lampar sig daremot bra till att
aterge asikter eller erfarenheter. Dessa kan i sin tur vara lampliga som underlag for
reflektioner, diskussioner och eventuellt fortsatta undersdkningar. De slutsatser som
har dras ska darfor l&sas i skenet av detta.

Uppdraget att genomfora behovsanalys och brukardialog inom omradet Kroniska sjuk-
domar som medfor betydande funktionsnedséattning har varit tvaarigt — en brukardia-
lograpport togs fram &ven 2010. Slutsatserna fran den rapporten, vad galler personer
som fatt sin funktionsnedsattning i vuxen alder, finns ocksa med har nedan.

Starka sidor
2011:

e Logopeders, sjukgymnasters och arbetsterapeuters insatser omnamns generellt
som positiva.

. Kongaktpersonerna inom psykiatrin i Norrképing upplevs viktiga och ger trygg-
het.

e Samverkan mellan kommun och landsting: distriktsskoterska - hemtjénst - LSS
upplevs fungera bra.

2010:

e Dar kunskapen finns upplevs vard och rehabilitering/habilitering som val fun-
gerande.

e Den njurmedicinska kliniken har ett helhetsperspektiv som upplevs positivt.

Utvecklingsomraden
2011:

e Inom varden behovs 6kad kunskap om och forstaelse for sjukdomens/funk-
tionsnedséttningens konsekvenser for patienten. Detta har framforts framfor allt
fran intervjupersoner som drabbats av stroke.

2 Beredningen fick hjalp av psykossektionen vid psykiatriska kliniken i Norrképing att hitta intervjuper-
soner med schizofreni/schizofreniliknande tillstand och har inte traffat nagra patienter fran centrala eller
véstra lansdelarna.
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Vad géller traumatisk hjarnskada efterlyser intervjupersonerna tillampning av
ny kunskap och nya behandlingsmetoder i framfor allt rehabilitering, men dven
I akutfasen. Ett nationellt kunskapscenter for traumatiska hjarnskador, med
mojlighet till intensiv rehabilitering anpassad for malgruppen, efterfragas.

Det finns ofta en osékerhet bland intervjupersonerna kring var ansvaret for
uppfoljning ligger nar man skrivits ut fran sjukhus — om det &r specialistklinik
eller vardcentral som ska skota detta. Bland annat efterfragar intervjupersoner-
na uppféljning kring ordinerade ldkemedel.

Information till nyinsjuknade/nyskadade efterfragas. Man anser att det bor de-
las ut en enkel broschyr med dels samhallsinformation och dels information
som ar relevant for berord sjukdomsgrupp (vanliga besvér, litteraturtips, pati-
ent-/handikappfdrening etc).

Samverkan mellan olika delar av hélso- och sjukvarden behover forbattras,
upplever manga. En val fungerande samverkan kommer patienten till godo och
kan minska vardkostnader.

Samverkan mellan sjukvarden - forsakringskassan — arbetsférmedlingen - kom-
munernas socialtjanst bor utvecklas till 6kad smidighet vad galler bland annat
intyg. Detta har stor betydelse for brukarens ekonomiska situation och ger upp-
hov till mycket oro nér det inte fungerar.

Varden &r ojamlik — pengar, kunskap, sprakfardigheter m m ger storre valfrihet
att soka annan vard. Majlighet att fa intensivrehabilitering utanfor lanet och
landet med ekonomiskt stod har efterfragats, da tillgang saknas inom Lands-
tinget i Ostergétland.

Flera intervjupersoner riktar stark kritik mot det bemotande och den brist pa
medkénsla/empati man upplevt fran savél lakare som 6vrig personal. Man ef-
terlyser aven mera uppmuntran och stdd till anhdriga.

Kontinuitet dnskas, nar det géller mojlighet att folja sin lakare och kontaktper-
son aven utanfor lansgrénsen.

2010:

Manga av brukarna saknar en helhetssyn fran varden pa deras situation och
behov i livets olika skeden.

Vuxna brukare med flera vardkontakter har framfort att vardverksamhetens
ansvarsomraden verkar otydliga, exempelvis nar man ’bollas” mellan enheter
som hanvisar till varandra. Man efterlyser en samordnande funktion inom vux-
envarden samt koordinerad vardplanering.

Tillgangen till egentraningsanslaggningar och traning i landstingets regi upp-
levs ofta 1ang och inte likvardig éver lanet.

Man upplever att kunskaperna om olika funktionsnedséattningar ar alltfor dali-
ga inom primarvarden.
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Vilka faktorer gor att kvalitén upplevs som hog?

2011:

Nar man far vara delaktig i vard och behandling, utifran sina forutsattningar.

Nar man far maéjlighet till fysisk traning, exempelvis tillgang till sjukgymnast
och fortlépande individanpassad rehabilitering med tréaning och uppf6ljning
(bassangtraning, handikappridning, parkinsongympa, korsordsldsning m m).

Nar man far ett gott bemotande, blir lyssnad till och tagen pa allvar av personal
som har goda kunskaper om den aktuella sjukdomen/nedséttningen och vad
den innebar for patienterna.

Né&r uppfoljning sker — exempelvis kontroll av hur det fungerar med ordinerade
ladkemedel.

Nar man far tillgang till de hjalpmedel som man &r i behov av — rollator, rull-
stol, elmoppe, fardtjanst, bilanpassning etc.

2010:

Nar brukarens helhetssituation behandlas.
Nar bemotandet ar bra och tillgangligheten fungerar bra.

Nar det finns mojlighet att vid behov ta direktkontakt med specialistvarden —
det ger trygghet.
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Bilaga 1 — samtalsguide

Frageomrade 1

Hdlsa och levnadsvanor

Hur upplever Du Din egen hdlsa? (Rent generellt)

Hur paverkas Ditt liv av Ditt tillstdnd/Din sjukdom?

Har din tillvaro férdndrats som en féljd av tillstandet/sjukdomen?

Kan du beskriva hur en vanlig dag ser ut?

Har relationerna i din familj/till dina anhériga férdndrats? Hur i sa fall?

Har du méjlighet att utéva ndgon fritidsaktivitet?

I LAMPLIGA FALL: Har din arbetsgivare gjort ndgra anpassningar av arbetsinnehdll eller
arbetsplats sa att du kan fortsdtta arbeta?

Vad kanns viktigast for Dig att prata om i detta sammanhang?

Frdgeomrdde 2
Férebyggande aspekt/delaktighet/eget ansvar

Upplever Du att Du fatt stéd och uppmuntran i sjukvarden for att hantera

Din sjukdom/funktionsnedsdttning?
Pa vilket sdtt i sd fall? (Fokusera pd det friska, empowerment).

Pa vilket sdtt dr Du delaktig i Din vard/behandling?
Finns det ndgot som Du kan ta ansvar for sjalv?

Frageomrade 3

Forvantningar och behov

Vilka férvdntningar har Du pa hdlso- och sjukvarden?
Uppfylls Dina férvintningar av hdlso- och sjukvarden?

Uppfyller hdlso- och sjukvarden Dina behov av information, stéd och hjdlp?
Om inte - vad saknar du?

Vad anser du ar allra viktigast?

Hur upplever du att samarbetet inom landstingets egen verksamhet fungerar - + ex mel-
lan vardcentral och specialistklinik?
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Finns det andra aktorer/myndigheter som Du har behov av hjdlp och stdd

fran? T ex forsdkringskassan, arbetsférmedlingen, kommunen ...
Hur upplever Du att samarbetet mellan olika myndigheter fungerar?

Har Du upplevt nagra férdndringar i kontakterna med hdlso- och sjukvar-
den, de senaste 3-4 aren?

Har intervallet mellan dterbessk i vdrden férdndrats?

Hur upplever du tillgdngligheten inom hdlso- och sjukvarden (tidsmdssig, geografisk, fy-
sisk)

Har du fétt eller forsokt f@ vard utanfor Ostergétiand?

Frageomrade 4

Framtiden

Vad ér viktigt fér Dig fér att ma vdl i framtiden?

Vad tdnker Du om Din egen framtid?

Avslutningsfrdqor

Ar det ndgonting mer Ni vill ta upp? Né@got vi missat?

Ar det ndgot sdrskilt Ni vill "skicka med" oss politiker?
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Bilaga 2 — forklaringslista

Forvarvad ryggmargsskada

Skada pa ryggmargen som kan vara traumatisk (férvarvad genom olycka) eller
icke traumatisk (forvarvad genom sjukdom).

Guillain-Barrés syndrom

Ett tillstdnd som orsakar omfattande svaghet i nerverna. Det fortskrider ofta till
forlamning som paverkar inte bara nerver utan dven musklerna. Den totala mus-
kelsvagheten kan leda till andningssvikt.

Heriditar spastisk parapares
Arftlig 6kad muskelspanning med samtidig dubbelsidig muskelférsvagning.

HSAN

Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd.

En statlig, domstolsliknande myndighet som provar sa kallade behorighetsfragor
avseende legitimerad hélso- och sjukvardspersonal.

Den 1 januari 2011 tog Socialstyrelsen 6ver hanteringen av patientklagomal fran
HSAN.

Kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL)

En sjukdom som kannetecknas av att lungfunktionen successivt férsamras.
Fororsakas vanligen av tobaksrok.

LSS

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade.

En rattighetslag som ska garantera personer med omfattande och varaktiga funk-
tionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjalp de behover i det dagliga livet
och att de kan paverka vilket stod och vilken service de far. Malet &r att den en-
skilde far mojlighet att leva som andra.

Mag-tarmsjukdom

Sjukdomar och andra funktionsstérningar i matsmaltningskanalen.
Omfattar manga olika diagnoser och tillstand.

Multipel skleros (MS)

En kronisk sjukdom i centrala nervsystemet (hjarnan och ryggmargen).
Symtomen beror pa vilka delar av nervsystemet som drabbats.

NHR
Neurologiskt handikappades riksforbund.

Parkinsons sjukdom

En kronisk sjukdom i centrala nervsystemet, till foljd av brist pa signalamnet
dopamin.
Symtomen drabbar huvudsakligen rérelseformagan med stelhet och skakningar.
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Schizofreni/schizofreniliknande tillstand

Ett psykostillstdand som varar i mer an ett halvt ar, och som kan vara i resten av
livet. En psykos innebar att man har stord verklighetsuppfattning, att man har
svart att skilja mellan verkliga handelser och fantiserade. Sjukdomen férekom-
mer i manga olika former, eller faser.

Segmentell rérelsesmarta

Langvarig landryggssmarta som kan komma fran diskarna (mellankotskivorna)
eller fran lederna mellan kotorna. Bakomliggande orsak kan variera.

Stroke

Ett samlingsnamn pa hjarnskador som orsakats av en blodpropp eller en blod-
ning. Skadan ger plotslig forlust av olika funktioner som styrs fran hjarnan.

Traumatisk hjarnskada
Hjarnskada till foljd av yttre vald mot huvudet.
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