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Abent brev fra HjerneSagen til socialminister Benedikte Kizer

Parerende til hjerneskadede lades i stikken

HjerneSagens repraesentantskab har veeret samlet til det arlige landsmede. Mange af forenin-
gens frivillige er parerende, der samstemmende fortaeller, hvor svart det er at leve livet som
hjerneskaderamt familie. For lidt information og manglende opfolgning efter udskrivelse gor
hverdagen svaerere, end den behever at vere. Resultatet er ofte lavere funktionsdygtighed, dar-
ligere livskvalitet og hojere skilsmissetal.

Parerende til hjerneskaderamte bliver palagt en stor byrde, nar de pludselig skal sta for alt i hjemmet
samtidig med, at de skal vare den ramtes livsnerve til omverdenen. De skal have det forkromede over-
blik over behandlinger, genoptrening, forsergelse, sociale vilkir og den ramtes rettigheder.

Det er hardt arbejde og endda unedig hardt, hvis de bliver efterladt 1 en uoverskuelig jungle af love, be-
stemmelser og muligheder uden ordentlige pejlemearker og mulighed for at treeffe kvalificerede valg.

Endvidere oplever mange vanskeligheder ved at fi bevilliget aflesning og aflastning, samt at blive rad-
givet om muligheden herfor. Aflesning og aflastning kan veare helt vital for den pérerende for at kunne
bevare energi og overskuddet til at varctage opgaven som parerende.

Samtidig oplever vi i stigende grad, at personer over 60 ir ikke fir det samme koordinerede eller gode
genoptreningsforleb, som dem 1 den arbejdsduelige alder, og derfor ma vi formode, at de heller ikke
opnar den store funktionsforbedring og derfor har et storre behov for hjzlp fra deres parorende. I'x er
vi vidende om, at nogle hjerneskadekoordinatorer kun arbejder med malgruppen mellem 18 — 65.

Mange hjelpemidler 1 og omkring hjemmet kan gore hverdagen lettere, men ofte bliver de ikke introdu-
ceret til de parerende og derved risikerer man, at hverken den ramte eller de parerende far det optimale
udbytte af hjelpemidlet. HjerneSagen ser fx eksempler pa elektroniske hjelpemidler, som stir og samler
stev, fordi folk ikke ved, hvordan de skal bruges eller ikke ved, hvor de skal fi det repareret. En rollator
bliver ikke brugt, fordi den er for tung, men ingen fortzller, at man sagtens kan fi lettere modeller. Et
specielt toiletseede, som gor den personlige pleje nemmere, kan ogsa lette den samlede daglige arbejds-
byrde for den pirerende, men den oplysning kommer heller ikke ud til mélgruppen.

Derfor vil vi opfordre socialministeren til at gennemfore folgende forslag:
e At gore det lovpligtigt, at det tilknyttes en forlobskoordinator, nir den hjerneskadede overgar

fra sygehus til kommunal rehabilitering, siledes at det ikke bliver den parerendes ansvar at ko-
ordinere forlobet og finde ud af, hvem i systemet der kan hjzlpe med hvad.
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o At personer med hjerneskade/hjerneskaderamte familier en gang om aret tilbydes besog af en
fagperson med viden om hjerneskader, som kan sperge ind til den ramte/familiens trivsel, og
om bevilgede hjzlpemidler fortsat er i brug og passer til behovet, om der behov for aflastning
af den pirerende og om den ramte har brug for socialpadagogisk bistand/aktivitetestilbud og
lignende, som ogsa vil kunne virke som aflastning for den pirerende.

Udover de personlige omkostninger er det ikke i samfundets intetesse at drive rovdrift pa en “rask pa-
rorende” til en hjerneskaderamt. Et sammenbrud eller en skilsmisse betyder eget behov for stotte til
den ramte og kan ende med plejehjemsanbringelse.

Pa sigt er det ogsa mere rentabelt at gore en hjerneskadet borger mest muligt selvhjulpen i eget hjem.
Med den rette stotte til rette tid kan der opnas meget bedre resultater. Men det kraver, at malgruppen
ved, hvilken hjalp der kan ydes, si de kan eftersporge denne.

Det er reprasentantskabets hib, at socialministeren aktivt vil arbejde for at forbedre vilkirene for piro-
rende til hjerneskaderamte.

direktor



