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Hjernepasienter har et utfordrende behovsbilde:
Hjernesykdom gir parerende spesielle utfordringer som ikke i samme grad er til stede ved
andre sykdommer.

Mange aldersrelaterte hjernesykdommer oker fordi Norge far flere eldre. For eksempel regner
man med at antall demensrammede 1 Norge dobles fram mot 2040. Men vi ser ogsd en ekning
av hjernesykdom som ikke har sasmmenheng med alder. Et eksempel er MS, som ofte
debuterer i 20-40 arsalderen og serlig rammer kvinner. Vi vet ikke hvorfor Norge, og faktisk
Oslo, har sa hoy forekomst av MS sett i verdensperspektiv. Arsaken til MS er ukjent, i likhet
med mange av de andre hjernesykdommene.

Ca. 30 prosent av befolkningen far en sykdom eller skade i hjernen 1 lopet av livet. Hodepine/
migrene, demens og hjerneslag er blant de hyppigste hjernesykdommer, migrene hyppigst
blant sykdommer generelt. De fleste familier blir parerende til en hjernepasient.

Hjernesykdom kan ramme gjennom hele livet, fra for fodsel til hoy alder. Sykdommen har
gjerne livslang karakter, og pasientene lever lenge med sin hjernesykdom. Parerende kan
derfor ha omsorgsansvar i sveert mange ar. For barn og unge med medfodt eller ervervet
hjerneskade/sykdom, vil parerende ha omsorgsoppgaver resten av livet.

Konsekvensene av hjernesykdommen kan vare like vanskelige som selve sykdommen.
Symptomer kan vere kognitive problemer, personlighetsendringer, fatigue/trettbarhet eller
epilepsi. Symptomer av kognitiv eller nevropsykiatrisk karakter kan arte seg som redusert
hukommelse, problem med spraket, redusert innsikt, utagerende atferd eller apati.
Hjernesykdom skader ofte funksjoner som motorikk, balanse, syn og hersel. Dette pavirker
pasientens selvstendighet og gir okt behov for parerendes naervar.

Sykdommer i hjerne, ryggmarg og perifere nerver kan ogsa pavirke bade blare og tarm. Dette
har sosiale konsekvenser for bade pasient og parorende. De som rammes av hjernesykdom i
yrkesaktiv alder, far ofte problem med yrkesdeltakelse. Familien mé handtere ekonomiske og
finansielle problem ved tap av inntekt samtidig med sykdomsutviklingen.

Parorende vil ofte befinne seg i en situasjon der livet og livsutfoldelsen blir endret langvarig
eller for livstid. Mange av disse parorende far livsvarig kontakt med helsetjenesten.
Situasjonen er serlig utfordrende nar barn og unge er parorende. Ofte ma de leve mange ar
med en forelder med merkbare symptomer og stort behandlingsbehov.

Hyppigheten av hjernesykdom og de store samfunnsmessige kostnadene tilsier at vi trenger
robuste systemer for & ta vare pa parorende. Dette gjelder ikke minst for at parorende skal
kunne opprettholde sin yrkesaktivitet sa lenge som mulig.



Hijerneridet foreslar felgende tiltak:

o Oppfolgingen av parerende ma bli mest mulig lik over hele landet.

e De rettigheter og ordninger som allerede er vedtatt, mi settes ut i livet over hele landet.

o Tydeliggjore ansvarsforholdene mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten. Pargrende
md vite hvor de skal henvende seg og ha tilgang til behandlere som kjenner pasienten.

e Rettigheten til kontaktlege i spesialisthelsetjenesten er ennd ikke innfert mange steder og
ma né pa plass.

e Ordningen med individuell plan ma forbedres. Ordningen mé evalueres, slik at man vet
mer om hva som ikke fungerer, og hvordan man kan gjere ordningen god og operativ.

o Parorende til hjernepasienter trenger ofte oppfelging av psykolog, serlig nr barn er
pérorende. Tilbudet til parerende om psykologoppfelging faller i dag ofte mellom alle
stoler, fordi de pararende ikke har en egen diagnose.

e Viktigheten av tverrfaglighet i tilbudene ma understrekes, da hjernepasienter og deres
pérerende trenger hjelp fra mange ulike yrkesgrupper.

e Kommunen mé rustes til & veere de parerendes viktigste stettespillere.

o Kommunehelsetjenesten mé ha en koordinatortjeneste s parerende far hjelp til & dekke
behovene. Det ber innferes kommunale nevroteam, pa lik linje med kreftteam.

e Mennesker som blir rammet av hjernesykdom i yrkesaktiv alder, m4 fa god hjelp og
radgivning av sosionomtjenesten og NAV.

e Hjernepasienter har ofte et stort behov for rullerende avlastningsopphold, helgeavlastning,
plass pd dagsenter, stottekontakt og/eller brukerstyrt personlig assistent.

e Pasient- og brukerorganisasjoner har en stor kompetanse pa likemannsarbeid for bade
pasienter og pérerende. Hjerneradet ber om at myndighetene inngér samarbeidsavtaler
med brukerorganisasjonene for & styrke arbeid som spesifikt er rettet mot parerende.

o Pérerende trenger informasjon om hvordan hjernesykdom pavirker pasienten og kunnskap
om hvordan de kan veere stettende omsorgspersoner. Pasient- og brukerorganisasjonene
har verdifulle erfaringer her. Det vil derfor vaere klokt & styrke informasjonsarbeidet til
organisasjonene og styrke deres mulighet til & drive informasjonsarbeid gjennom & oke
tilskuddsordningen pé statsbudsjettet, som heter Informasjon og veiledning om
nevrologiske sykdommer og skader. ¢

o Larings- og mestringssentrene ma styrkes, bade sentrene som sykehusene er palagt 4 ha,
og kommunale sentre. Brukerorganisasjoner mé trekkes sterkere inn i bildet siden disse
sitter pé spesialkompetanse om & leve med hjernesykdom. Offentlige myndigheter bor
inngé avtaler med brukerorganisasjoner om 4 drifte leerings- og mestringssentre,
tilsvarende de avtalene som offentlige myndigheter har med for eksempel Rade Kors og
Folkehjelpen om redningstjenesten i fjellet.
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Hjernerédet er en paraplyorganisasjon for brukerorganisasjoner og faglige organisasjoner/ forskningsnettverk,
forskningsgrupper, kompetansetjenester og behandlingsinstitusjoner innen hjernefeltet. Hjerneradet har na 59
medlemmer, Hjerneradets 26 brukerorganisasjoner har samlet over 160 000 personer som medlemmer. Ca. 5 000
fagpersoner med hoy kompetanse om hjernen er knyttet til Hjerneradet faglige medlemmer. Hjerneradet arbeidet
for bedre forebygging, mer hjerneforskning, bedre behandling, oppfalging og mestring, Organisasjonen driver et
aktivt informasjonsarbeid bade overfor publikum og myndigheter.




