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Vårdkedjegrupp för vuxna med förvärvad hjärnskada Göteborgs Stad och Västra Götalandsregionen
Rapport 2009-06-08
Inledning
Den 4 dec 2007 beslutade LGS att ge en arbetsgrupp bestående av representanter från sjukvård och kommun i uppdrag att identifiera brister vad gäller samverkan mellan huvudmän, samordnad vårdplanering, kompetens, boende mm.
Uppdrag

· kartläggning av målgruppen och närståendes situation

· säkerställa att fastställda rutiner avseende avvikelserapportering följs, vilket skall ske i nära samverkan med den Centrala avvikelsehanteringsgruppen

· säkerställa att rutiner avseende samordnad vårdplanering följs 

· utreda om behov föreligger, inom befintliga ramar, av ett gemensamt processansvar, 

t ex i form av ett rehabteam.

Gruppen har redovisat sina tankegångar och delresultat för LGS den 3 september 2008. Gruppen fick då i uppdrag att återkomma med en slutrapport under våren 2009.

Övergripande slutsatser
Det fordras en bättre samordning och samverkan med kommun, sjukvård och Handikappförvaltning samt utnyttjande av de insatsmöjligheter som finns. Sjukvården har en viktig roll att dela med sig av sin specialkompetens i form av utbildningsinsatser och handledning. 

Rehabiliterande insatser skulle förbättras genom ökad kunskapsbildning och samverkan mellan de olika sjukdomarnas/skadornas vård och rehabiliteringsprocesser. 

Betydande överlappning finns gentemot svår psykiatrisk funktionsnedsättning, då hjärnskada/dysfunktion är gemensam. En betydande del med kombinerade neuropsykiatriska, neurologiska och sociala problem kan riskera att hamna mellan stolarna mellan aktörer i hälso- och sjukvård, handkappförvaltning och kommun.

Anhörigstödet har fortsatt att utvecklas men det finns mycket att göra inom funktionhinderverksamheten för att utveckla ett gott anhörigstöd.

Sammanfattningsvis visar intervjuundersökningen och processkartläggningen ett stort 
behov av fortsatt arbete med vårdplaneringsprocessen i alla instanser.


Förslag:

1. Vi föreslår att samarbetsgruppen permanentas och får ett uppdrag på motsvarande sätt som övriga samverkansgrupper inom LGS organisation.( se bilaga 1)
2. Samarbetsgruppen föreslår att ett gemensamt kansli startas för denna målgrupp med syfte att stödja och stärka personal som arbetar med personer med förvärvade hjärnskador. De skall arbeta konsultativt med rådgivning, handledning, utbildning och praktiskt stöd.

Kartläggning av målgruppen 
På grund av svårigheter att följa individer i vårdkedjan blir kartläggning av målgruppen osäker men det är känt att målgruppen sammantaget är stor och att behoven är starkt varierande. Många gånger är hjärnskadeproblematikens kognitiva, emotionella, exekutiva funktioner undervärderade och för lite kända, genom att vårdtider är korta och överföringsanteckningar samt rutiner bristfälliga. Sjukvårdens insatser måste i hög grad vara diagnosrelaterade, medan kommunens istället är mer individ och funktionshinderrelaterade. Den kartlagda målgruppen är vuxna personer upp till 65 år.
· Stroke utgör en av de ledande orsakerna till stora behov under lång tid. Man kan uppskatta att ca 400 personer nyinsjuknar per år. Eftersom dödligheten är låg och sjunkande sedan flera år, har vi i populationen många med varierande följder av stroke. 
· Trauma är en annan stor grupp, ca 200 per år. Här liksom efter stroke varierar symtomen mycket. Andelen med tidigare problematik som neuropsykiatriska diagnoser från barndom och missbruksfrågor är starkt överrepresenterad i denna åldersgrupp, vilket har stor betydelse för kommunens och sjukvårdens samlade insatsbehov.

· Multipel skleros (MS) beräknas innefatta totalt mer än 500 individer med diagnosen i Göteborg. Debuten är oftast i 20-30 års ålder och ovanligare efter 50 års ålder.  
· Parkinsons sjukdom har liksom stroke sin tyngdpunkt över 65 år, men även i yngre åldrar är sjukdomen vanlig. 
· Amyotrofisk lateralskleros (ALS) har i svåra fall ett malignt förlopp med endast några år att leva sedan diagnos ställts. Det kan under denna period behövas omfattande insatser både från sjukvård och kommun. 

· Huntingtons sjukdom är en ärftlig progressiv sjukdom med ökande behov av insatser. Mörkertalet är stort och det är endast känt ca 20 fall i Göteborg kommun, vilket är långt under den verkliga förekomsten. Dessa personer kan ha omfattande behov som inte sällan döljs i andra diagnoser som missbruk, demensutveckling och social belastning.

· Anoxisk hjärnskada efter hjärtstopp är en liten grupp med mellan 5 och 10 patienter, som återupplivas framgångsrikt per år i Göteborg, men de dolda behoven kan vara stora. Många har väldigt kort tid inom sjukvården men problemen med kognitiv nedsättning kan innebära betydande belastning i det långa perspektivet beträffande arbetsförmåga, familjesituation och delaktighet i samhällets aktiviteter. 

Ett sätt att belysa behovet av insatser i samverkan för målgruppen är att 150 personer per år skrivs ut från inneliggande vård på Rehabmedicins inriktning neuro, efter omfattande rehabiliteringsinsatser. Trots initialt svåra symptom går 90% direkt hem till sina egna boenden med varierande hjälpbehov. Ovan beskrivna gruppers behov avspeglas bland annat i kommunens insatser enligt SoL/LSS riktade till målgruppen. Vanliga insatser är personlig assistans, hemtjänst, boendestöd, daglig verksamhet/sysselsättning, korttidsboende och bostäder med särskild service.

P g a åldersfördelningen finns en kraftig överrepresentation av män, ca 70% vilket helt skiljer sig från äldrevårdens motsvarande förhållanden. Rehabmedicins inriktning neuro, har ett viktigt ansvar i att medverka i en förbättrad vårdkedja för dessa målgrupper tillsammans med aktörer i kommun och handikappförvaltning.

Inventering av behov av bostäder
Alla stadsdelsförvaltningar i Göteborg har under våren 2009 besvarat en enkät angående behovet av korttidsboende och bostad med särskild service. Resultatet visar att 68 personer har behov av bostad med särskild service och 58 personer av korttidsboende. Stadsdelarna köper för närvarande 31 bostäder med särskild service och 39 korttidsplatser, varav de flesta är belägna utanför Göteborg.
Kartläggning av anhörigas situation 

Anhörigas/närståendes situation är vid alla ovanstående och liknande neurologiska sjukdomstillstånd med påverkan på hjärnans funktioner påverkad i stor omfattning. Här finns ett betydande behov av utökad och mer fokuserad anhörigstödjande verksamhet, både med ett generalistiskt fokus i samarbete med kommunens anhörigstödjare och med ett mer specifikt fokus vid några av ovanstående sjukdomar. Båda huvudmännen har en lagstadgad skyldighet enligt HSL och SoL att ge stöd till anhöriga.
Personer med neurologisk funktionsnedsättning är en stor och långt ifrån homogen grupp. Erfarenhet av nedanstående projekt visar att de anhöriga ofta föredrar individuellt stöd framför stöd i grupp. Det är i första hand makar och i andra hand föräldrar/svärföräldrar de anhöriga hjälper. Nästan två tredjedelar av anhöriga har fortfarande ett förvärvsarbete som skall skötas vid sidan av. 

I FoU rapporten (2001:5)”Vad vill anhörigvårdarna i Göteborg” beskrivs den kartläggning som kommunen genomförde under Projekt Anhörig 300. Där framkommer att ca 38 % av de anhöriga i staden vårdar, sköter om eller stöttar en närstående med neurologisk funktionsnedsättning som inte längre klarar vardagen på egen hand. 

Det viktigaste stödet de anhöriga uppgav var: 

· få ekonomisk ersättning 

· information om vilka stödinsatser som finns 

· kontaktperson som kan ge råd och stöd i situationen

· få respekt för sina erfarenheter mm

Säkerställa att rutiner avseende samordnad vårdplanering följs 

Intervjuundersökning 

Som ett led i arbetsgruppens uppdrag genomfördes intervjuer med 15 representanter från sjukvård och kommun med stor erfarenhet av samordnad vårdplanering. Uppdraget gavs till FoU i Väst/GR och resulterade i en FoU rapport (november 2008). Resultatet visar att intervjupersonerna ansåg att vårdplaneringarna är mycket viktiga för denna målgrupp. 
Intervjupersonerna belyste följande svagheter i nuvarande system:

· Brister inom kommunikation mellan kommun och sjukvård

· Okunskap om den andra partens roll och uppdrag

· Känsla av utsatthet hos både kommunens och sjukvårdens representanter

· Otydlig ansvarsfördelning mellan parterna - kommunen kommer in för sent i processen. 

· Olika tolkning av lagen om betalningsansvar

· För många deltagare på vårdplaneringsmötena

· Brist på helhetssyn för patienten/den enskilde och överlappande rehabiliteringsplaner

· Brist på uppföljning och utvärdering av tagna beslut

Processkartläggning 

Arbetsgruppen har genomfört en processkartläggning i syfte att tydliggöra vårdkedjan, att identifiera utvecklingsområden och att skapa samsyn vårdgivarna emellan.  Representanter från kommunen, Habiliteringen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Primärvården Göteborg har deltagit. 
Processkartläggningen har dokumenterats ( bilaga 2) 
Följande utvecklingsområden lyfts fram som särskilt betydelsefulla:


Kunskap om varandra. 

Medarbetare i alla organisationerna har ofullständiga kunskaper om de andra vårdgivarnas organisation, uppdrag, ansvarsområden och kriterier för insatser. Kontaktvägarna är också många gånger okända. Förbättrad omvärldskunskap ökar möjligheterna för en välfungerande vårdkedja.  

Samordnad Vårdplanering (SVPL) 
SVPL fungerar inte enligt lagens intentioner. 
Otillräcklig kunskap, bristande efterlevnad, oklara kontaktvägar skapar Ad hoc lösningar. Vikten av kontinuitet och långsiktighet i vårdplaneringen behöver tydliggöras. Uppföljningen behöver förbättras och möjligheter till förnyad bedömning av specialistnivån skapas för denna patientgrupp. 
En tydlig struktur behövs, det elektroniska systemet kan stödja men ej lösa alla ovan beskrivna problem. 

Kompetensutvecklingsbehov

Kompetensbristen i bland annat medicinska frågor, i att tackla patienters bristande insikt, i att bedöma och tackla missbruk försvårar rehabiliteringsarbetet.
Behov av kompetensutveckling gällande patientgruppen föreligger inom alla berörda professioner. Konsultstöd från specialistnivån är en viktig aspekt såväl för generella som för patientrelaterade frågeställningar. 

Övriga identifierade områden 

Patienten får vänta för länge på insatser

Otillräcklig kommunikation med habiliteringen och med missbruksvården 

För mycket ansvar läggs på individen att ta initiativ

Teknikutvecklingen på hjälpmedelssidan kräver support   

Sammanfattningsvis visar intervjuundersökningen och processkartläggningen ett stort behov av fortsatt arbete med vårdplaneringsprocessen i alla instanser.

Säkerställa att fastställda rutiner avseende avvikelserapportering följs
Intervjuundersökningen ”Samordnad vårdplanering” (FoU i väst nov.2008) visade att det råder stor samstämmighet kring behovet och funktionen av avvikelserapportering. Bristande rutin, tidsbrist och osäkerhet kring ansvarsfördelningen är orsaker till att så få avvikelserapporter skrivs. Det är en osäkerhet kring när och hur den skall upprättas samt att man saknar återkoppling i de fall man gjort någon rapport. Det finns behov av utbildning och mer generella lättarbetade rutiner. Detta stämmer väl ihop med den bild som centrala avvikelsegruppen ger som har i uppdrag att säkerställa att rutiner för hela LGS- området följs.

Utreda om behov föreligger av ett gemensamt processansvar, t ex i form av ett rehabteam
Arbetsgruppen har haft besök av en representant från hjärnskadeteamet i Skövde och fått information om deras arbetsorganisation, arbetssätt och resultat. Hjärnskadeteamet samverkar runt patienten i vårdkedjan. Det finns också inom sjukvården i Göteborg ett antal mindre team för avgränsade målgrupper vars uppdrag är att underlätta samverkan runt patienten.

Dessutom har vi tagit del av ett projekt, Gemensamt Ansvar för Rättspsykiatriska Patienter (GARP) i Göteborgs stad. Ett konsultativt team bestående av representanter från både kommun och psykiatrin till stöd för personal i processen runt den enskilde. Dessa två modeller har på olika sätt bidraget till gruppens förslag om ett gemensamt processansvar för vår målgrupp. 
Förslag:
Samarbetsgruppen föreslår att ett gemensamt kansli startas för denna målgrupp med syfte att stödja och stärka personal som arbetar med personer med förvärvade hjärnskador. De skall arbeta konsultativt med rådgivning, handledning, utbildning och praktiskt stöd.
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Elisabeth Nordquist Brandt

Christian Blomstrand
Åsa Lundgren Nilsson
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