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100 forslag til
sundhedsministeren

Fra borgere med hjernerystelse
og deres pargrende




Jeg vil gerne have, at sundhedsministeren forstar, hvor ensomt og
frustrerende det er at leve med folgerne af en hjernerystelse — iszer nar
systemet ikke er gearet til at hjaelpe os.

Det, jeg oplever mangler, er:

Specialiseret viden hos laeger og sagsbehandlere. Alt for ofte bliver
symptomerne bagatelliseret, og man far at vide, at “det gar nok over”.
Det gar det ikke altid.

Adgang til tveerfaglig behandling i det offentlige. Neurooptikere,
fysioterapeuter med viden om hjernerystelse, psykologer og
ergoterapeuter burde veere en del af et samlet forlab — uden at man skal
betale privat.

Tidlig indsats. Jo fgr man far den rette hjzelp, jo starre chance for
bedring. Ventetid og afvisninger forveerrer tilstanden.

Bedre information og vejledning. Mange star alene og ved ikke, hvad de
skal ggre. Der mangler en klar vej ind i systemet og en plan for, hvordan
man kommer videre.

For at fa reel hjeelp og behandling, skal der oprettes regionale centre
med specialviden om hjernerystelse — ligesom man har det for fx
hjerneskader og kreeft.

Og vigtigst af alt: Vi skal tages alvorligt. En usynlig skade er stadig en
skade. Det er pa tide, at systemet afspejler den virkelighed, vi lever i.



Hjeelpe til hurtigere behandling i stedet for man skal vente 3-6 maneder.

| Herlev kommune har de en hjerneskade koordinater og det hjeelper at
have en med pa mader hos jobcenteret som kan forklare hvordan det
haenger sammen.

Det ville hjeelpe hvis der var nogle centeret med folk der har forstand pa
behandling inden for de forskellige omrader; psykolog, fys, personlig
treening, neuroptrimist mv sa man gik et sted og ikke mange forskellige
steder

At der kommer et samlet tilbud i hver region til hjernerystelsesramte hvor
der er adgang eksperter pa omradet ( fys, neurooptometrist, osteopat,
neuropsykolog, ergoterapeut o lign)

-Tveerfagligt center for bade nye med hjernerystelse og os med mange
ars vedvarende symptomer og senfglger!

-Ordentlig oplysning til fagfolk om, hvordan de skal hjaelpe bade akutte
og kroniske patienter.

Koordineret indsats er vigtig. 1 indgang til hjernerystelsesramte, som
starter ved egen laege. Herfra skal man sa kunne visiteres til
sundhedscentre med ekspertise inden for hjernerystelse eller
hjernerystelsescentre. Indsatsen skal kunne koordineres med
Jobcentrene, hvor der fx tilknyttes en hjernerystelseskoordinator. Den
hjeelp fik jeg ikke, og jeg er i dag endt pa en fgrtidspension.

Der kunne spares mange penge med den rigtige indsats fra start og
mange kunne maske derved undga at miste deres job eller ende pa en
fgrtidspension.



Sundhedscentrene i kommunerne skal tilbyde genoptraening i samrad
med kommunens hjerneskade konsulenter og egen laege, pa lige fod
med hjerneskadet personer, der efter indlaeggelse kommer i
genoptraenings forlab.

Efter en hjernerystelse star mange helt alene i et system uden
koordination eller viden.

Der mangler et samlet forlgb, hvor laeger, terapeuter og psykologer
arbejder sammen — og en reel forstaelse af, at hvile, ro og gradueret
genoptraening er afggrende.

Ingen skal veere alene med en usynlig skade. @

Tveerfaglig udredning, behandling og opfalgning ET sted, hurtig
henvisning. Bedre uddannelse af praktiserende laeger indenfor omradet.

En koordineret insats mellem fysioterapeut, neuropsykolog samt
kommunal kontaktperson @

Kompetent udredning ét sted (f.eks. i et center, hvor alle relevante
faggrupper er repraesenteret).

Kompetent undervisning i hjeelp til selvhjeelp for at komme fri af
symptomerne (gradueret pulstraening, beroligelse af nervesystemet
mm.).

Kompetent vejledning i, hvordan man bedst tackler den livsomveeltning,
man kommer ud i, sa leenge ‘det’ varer.



Det SKAL tages alvorligt fra starten af !

Vigtig med udredning, genoptraening og opfalgning. Helst samme sted-
og de samme fagfolk indover - hele vejen igennem. Gerne en mentor,
som kan holde overblikket for patienten igennem hele forlgbet. For at
skane pt. Sa meget som muligt ogsa symptomerne ikke forvaerres, af at
skulle have flere bolde i luften pa én gang.

Fedt der endelig bliver sat fokus pa sen falger af hjernerystelse. Da de
pavirker bade pt. Og pargrende, resten af livet men kan er rigtig uheldig.

Ogsa skal job centret holde sig langt veek, til pt. Er stabil...

Koordineret hjeelp fra lzege og senere kommune. Jeg er som ramt, helt
blank pa, hvad jeg skal stille op. Hvor far jeg hjeelp, hvilken hjeelp og i det
hele taget - hjeelp mig videre. !l

Jeg er ikke “ny i trafikken” men ny med hjernerystelse og efterfglgende
ny med senfalger.

Hvad gear vi - nar vi bliver ramt ???7?

Dejligt, der nu er opmaerksomhed omkring hjernerystelse - haber det
giver mening for os alle



Koordinatet indsats og udredning af flere faggrupper, nar man far
hjernerystelse. Der skal ogsa indsats/ regler/ retningslinjer at laegerne pa
skadestuer OUH tager det alvorligt og fortager skanninger med det
samme. Genoptraening der er helhedsorienteret med en mentor/
tovholder, som styrer forlgbet. Meget vigtigt... at man godtager
samsynstraening som behandling. At de praktiserendelaeger har viden
om hjernerystelse, og det samme geelder for kommunerne/ jobcentre
fordi selvom der er mange materialer og kurser, sa veelger de det fra.
Jobcentre ved intet om HR og gar borgerne mere syge. Man kan udvide
indsatser pa CKV ellerCSV, hvor man allerede har nogle erfaringer, men
disse forlgb er ikke til alle borgere. De kan have samarbejde med
lzegerne/ jobcentre m.m. og fa befgjelser til at henvende sig til
faggrupperne , nar man har brug for, samt henvise til yderligere
udredninger. Der er ogsa brug for socialradgiver i de forlgb omkring HR
som kan hjeelpe borgere til samtalerne pa jobcentre m.m. Borgeren med
HR er oftest efterladt til sig selv, man er ramt af en af de usynlige
sygdomme og ender i depression og angst, pga.manglende indsats.

Der er ingen steder bgrn og unge under 18 ar med hjernerystelser kan fa
hjeelp. Mange far i stedet diagnosen “funktionel lidelse” og sa lukker alle
dare for at nogen laeger vil tale eller kigge pa dem. Man skal selv finde
de steder man kan fa hjeelp og selv betale for det.



1. At nar man lever med senfglgerne til et hovedtraume er det ikke kun
en skade - men fuldstaendigt livs invaliderende. Du bliver aldrig det
samme menneske igen og kommer aldrig til at leve det samme liv som
du gjorde far.

2. Sa er kampen med forsikringerne vandvittig nedslidende. Alt det du
skal vide eller huske eller gare - er lidt som at sige du skal ga pa dit
braekkede ben.

Hvis du er virkelig heldig far du en mengrad pa omkring 8% +-. Men det
passer pa ingen made med hvor indgribende det er i dit liv.

De regler de arbejder ud fra er foreeldede pa den oldgamle skala.

Sa nu sidder jeg her, 4 ar senere med et 50% fleksjob (som er sat i den
hgje ende) men uden anerkendt méngrad og uden erstatninger. Jeg kan
ikke forsta hvordan laeger og hele cirkusset omkring flexjobbet
anerkender at min skade er sa invaliderende at jeg Max kan arbejde
50% (og sa taler vi ikke om hvordan det pavirker fritiden og familien.)
men forsikringerne vil ikke godkende en méngrad.

4. At forsikringen ikke daekker de mange dyre behandlinger man prgver i
kampen for at komme tilbage til - ja bare 80% af mit gamle virke.

5. At fa Nyopdateret viden ud i leegehusene. Min sgde og enormt
hjeelpsomme og stgttende egenlaege var lige sa usikker pa omradet som
jeg. Der manglede jeg bedre guidning.

6. Der er ikke noget sikkerhedsnet der griber dig - you are on your own!
Sa samtidig med at du keemper med at forsta din skade, samle dit liv op
og fa en hverdag til at virke, finde en ny made at veere familie og mor pa
sa skal du ogsa keempe med forsikringerne, sa nu skal du ogsa keempe
med gkonomi og behandlinger og vidensggning og sorgen og accepten
over dit ufrivillige livstilskift og sorgen over alt det du ikke kan mere og
kampen med en uvidende og uforstaende omverden det som

udgangspunkt siger “du skal bare i gang”, “Treet?? Jeg er su da ogsa
treet!”



7. Og sa har jeg ikke naevnt hvad det ggr ved end partners liv. Alle de
endringerne og hensyn de ma ggre. Som at veere i parforhold med en i
en usynlig karestol.

8. Og sa pavirker det ogsa dine barn nar mor lige pludselig ikke kan det
hun kunne fgr, er konstant traet og har brug for pauser og ikke kan lege
som hun kunne fgr og nu har mindre talmodighed og overskud end far.
Og det pavirker dig at du ikke kan veere den mor du dremte om at veere.

For mit vedkommende lever jeg med falger efter hjernerystelse og
kraniebrud og skaden er 30 &r gammel, men det er kun 12 ar siden at
jeg ved en tilfaeldighed mader en psykolog der far mistanke om at jeg
kunne have senfalger efter ulykken. Hun siger at jeg skal bede min laege
om henvisning til en neuropsykolog og blive undersagt. Den vej igennem
far jeg diagnosen PCS. Men jeg far kun stillet diagnosen og derefter
sendt hjem uden nogen form for vejledning eller viden om hvad den
diagnose betyder for mig.

Det blev opdaget fordi jeg var gaet helt ned med flaget med stress, angst
og depression (belastningsreaktioner).

Det var i 2013 jeg fik diagnosen og jeg forsaggte at finde viden via nettet
ved at Google. Det burde vaere neuropsykologen der skulle give mig
viden og vejledning, ikke at jeg selv skulle "lege speciallaege” med
Google som hjeelp.

Mulig (alternativ) behandling af symptomer burde tilbydes og burde
deekkes pa samme made som hvis jeg havde braekket benet eller anden
skade der bliver behandlet pa hospitalet eller hos lzegen.

Jeg gnsker at os med mange ars gammel skade ogsa far tilbudt relevant
hjeelp.

Jeg fik bevilget fleksjob i 2015 efter nogle ars kamp med jobcenteret. Det
var en umenneskelig hard kamp, der gjorde mig endnu mere syg og
noget jeg ikke ansker for min veerste fjende.



Jeg har et lille fleksjob pa 2 timer om ugen. Men hvis jeg kunne fa noget
behandling der kunne gare at jeg kunne klare flere timer, sa ville det jo
spare kommunen/samfundet penge.

Jeg haber pa regionale centre med tveerfaglig specialiceret behandling
m neurolog, neuropsykolog, samsynstraening, fysioterapeut m
indgaende kendskab til bade nakke problemer og hjernerystelse, laege,
ergoterapeut mv:

Centrene skal veere for alle hr ramte. Hvor man som nyramt mest far en
oplysende information omkring hvordan man handtere hr i starten.
Derudover mulighed for forlgb, hvis skaden varer ved efter 2 mdr.

centret skal naturligvis bade veere for bgrn og voksne og nye og aldre
hjernerystelser.

Mit gnske er ogsa at der var mulighed for spect skanning el anden
relevant skanner, der kan vise skader inkl alle tidligere skader pa
hjernen. Hvilke omrader af hjernen der r ramt, sa der kan laves en
individuel vurdering og forlgb.

Hver gang man er gaet ud af en dar, er ens sag stort set blevet lukket
dét sted og pa et tidspunkt var daren jo den sidste - og hvad ggr man
sa?

Det kunne veere godt, at der et eller andet sted blev holdt hand i hanke
med én, hvor man lgbende kom til opfalgende samtaler, for ikke at blive
tabt pa gulvet.

Jeg har ikke fglt mig seerlig hjulpet/velinformeret efter besag hos laege
eller neurolog - der mangler forstaelig information, senest nar laegen
henviser én til neurolog. Man er ramt og snotforvirret.

Jeg tror ogsa at vi er mange ramte, som for lzengst er stoppet med at ga
til laege, selvom vi har et liv, der ikke fungerer - og derved er vi pa en
made ogsa "rgget ud af statistikkerne".



helt enig med karina. Og godt billede med de lukkede dare.

Jeg er igang med genoptraening efter min 2 hjernerystelser pa 10 ar. Har
faet god behandling flere steder, som jeg selv har fundet. Kiropraktor
med speciale i hjernerystelse, osteopat med speciale i nakke, fys med
speciale i neurologi, anden hjernerystelse fys. neurooptrimitrist til
gjnene. Altsammen selvbetalt med hjeelp fra ulykkesforsikring.
Derudover Alm. Leege, grelaege og Hjernerystelse koordinator.

Alle personer som vil en det bedste, men som ikke kan hjeelpe hele
vejen rundt. Sa ja hver gang man gar fra en behandler fordi de ikke kan
hjeelpe mere, sa star man der, med hvad sa nu fglelse. Og det ligger pa
en selv at finde naeste step. Samtidig med man prgver fa hverdagen til at
fungere, passe sit arbejde ovs.

Jeg har denne gang haft en laege der virkelig gerne vil prgve hjeelpe,
men hun har intet sted at sende mig hen.

Mit naeste step er neurolog som sa maske kan sende mig videre til en
neuropsykolog, for bade laegen og jeg ved at de kognitive udfordringer
jeg stadig har kan neurologen ikke hjeelpe med genoptraening af. Sa det
finder jeg ud af om 4 mdr maske kan veere virksomt.. Det er nemlig ikke
alene energi forvaltning og gradvis eksponering der skal til lzengere, som
mange steder, er det der kan vejledes i. Der skal konkret genoptraening
til.

Nu starter jeg pa hjernetraening i en sportsforening, igen selv fundet og
selv betalt.
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Ja, der mangler virkelig "en samlet pakke"... Iseer inden for det forste ar
havde det veeret godt at blive guidet/holdt i handen. De fleste af os har
nok famlet os frem til behandlinger eller er blevet klogere, fordi vi har
fundet frem til Hjernerystelsesforeningen og denne gruppe.

Jeg synes at den mest givende "offentlige" hjeelp har veeret
hjerneskadekoordinatoren.

Det er sa i gvrigt en dar, der altid star pa klem, sa 10/10 il
hjerneskadekoordinatoren =

At fa en hjernerystelse er pa alle mader livseendrende. Iszer nar det er
over leengere tid, at man dgjer med senfglger.

Det er min klare opfattelse at vi er mange som mister vores arbejde,
bopeel eller livspartner, grundet de store fysiske og psyke
omstaendigheder. Og oplevelsen bliver derfor at man star meget alene, i
denne nye livssituation.

Derudover sa er det virkelig dyre behandlinger som kraeves for at
smertelindre. Og mange bruger enten hele deres opsparing eller deres
erstatsningspenge fra ulykkesforsikringer. Hvilket pengene jo ikke er
ment til.

Jeg ville selv have gnsket, at have adgang til mere viden samt sparring,
da det var allerveerst...

Erstatning star ikke mal med skadens invaliderende karakter.
Méntabellen skal revurderes - og indtil da skal forsikringsselskaberne
tvinges til at give op til de 20%. Alle far jo latterlige 5, 8 eller 10%, ogsa
selvom man er totalt uarbejdsdygtig. Det er sa groft.

Diagnosekriterierne for hjernerystelse er helt i hegnet. Kun fa ramte lever
reelt op til dem!

Vederlagsfri Fys og kiropraktor (som minimum).
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Tror faktisk min stgrste frustration er forsikringerne, vi forsikrer os i
hoved og rgv, men nar uheldet er ude, far selskaberne lov til blot at
naegte alt og kere udmattelse igennem hele retssystemet. Man burde
lave nogle loveendringer, sa de var tvunget til at deekke f.eks. et
minimums tilleeg til tabt arbejdsfortjeneste. Min kone og jeg er blevet
pakgrt bagfra. Modparten har erkendt at vi blev pakart, men vi kan
umuligt have taget skade af det. (Piskesmeeld hjernerystelse kald det
hvad i vil) Vi gik fra 70.000 brutto til sammen over sygedagpenge pa ca
50.000 og er endt pa afklarings forlgb, sa vi nu far ca 25.000 tilsammen
brutto. Vi har faet vores levegrundlag reduceret til ca en tredjedel. Skal
slds med forsikringer og keempe med et kommunalt system, som mildest
talt blot sylter behandlingen, er man ikke syg, sa bliver man det

Laegerne ved intet om HR og sa er det sveert at fa hjeelp. Man kan kun fa
henvisning til fys, som ofte heller ikke ved nok.

Lige nu mangler jeg helt konkret et sakaldt "mellemtilbud".

Jeg har samsynstreenet i 2 ar, gaet til fys i 3 ar og veeret i USA i juni
(UPMC Pittsburgh) og faglger stadig programmet derfra. Men min hjerne
skal resocialiseres efter flere ars isolation derhjemme, sa jeg mangler
nogle tilbud, der ikke er praktik og malrettet at hive arbejdsevne ud af
mig. Det skal veere tilbud, der genoptraener min 'cocktail party evne', sa
jeg igen kan veere ude i blandt mennesker flere timer hver dag uden at
blive overstimuleret. Jeg gar til smart treening 1 gang i ugen, men det er
ikke nok. Hvis man skal have os hjernerystelsesramte tilbage pa
arbejdsmarkedet igen, skal man ogsa hjeelpe os med at genoptraene det
at veere social igen.
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Der skal meget stgrre viden til hos laeger, kommunen og diverse
srbejdspladser. Hjeelpen skal samles i centre med fys, kiropraktor,
Osteopat, holistisk behandling, samsynstraening. Fra 2016 og frem til nu
har jeg betalt alt selv, dog med erstatningspenge. Blev presset tilbage pa
arbejde som leerer.

Der burde veere krav til en hjerneskadekoordinator i alle kommuner
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1) skade

Der skal mere fokus pa HR nar man modtages i sundhedsvaesnet om
det er ved egen laege eller pa skadestuen. Det bliver negligeret og er
ikke anerkendt. Her starter behandlingen og
journalfgring(dokumentation)

2) Videre forlgb

Der skal veere et krav om alle kommuner skal tilbyde et
behandlingsforlgb.

Jeg var selv i et forlgb pa et hjerneskade center i hillerslev pa Fyn. Det

hjalp mig utrolig meget. Der var en hjernskadekoordinator som var med
til samtaler med min sagsbehandler sa de fik indsigt i min situation. Det
var tvaerfagligt samarbejde pa hgjste plan. Mit forlgb i afklaringsforlgbet
var en fantastisk opleves i systemet.

3) diagnoser

Senfalger skal anerkendes og skrive ind et sted, sa
forsikringselvskaberne ikke kan lgbe fra at betale en retmaessig
erstatning nar man har faet en diagnose og sa de bare sige det er
nakkegener eller andet psykisk da det ikke kan ses og males. Man
betaler forsikringer som sa man ikke far fordi de bare siger det noget
andet. (ved ikke hvordan jeg skal forklare det)

| er velkommen til at kontakte mig hvis det overstaede er uklart.
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Set i bakspejlet har jeg veeret heldig med egen laege, der fra starten tog
min hjernerystelse alvorlig. Hun sendte mig efter 4 mdr. og efter
adskillige bes@g og undersggelser pa skadestuen efter "anfald", videre
til neurolog for en second opinion. Min laege anbefalede desuden kontakt
til hjerneskade konsulent i min kommune for hjeelp og stgtte. Men
kommunen afviste mig telefonisk, da de mente jeg var "for frisk" til hjeelp.
| stedet kom jeg pa ressourceforlgb, hvor det eneste det handlede om
var, at arbejdsprgve mig, pa trods af jeg fungerede utrolig darligt i min
hverdag. Jeg blev endnu darligere af praktik, men skulle stadig age mine
timer til jeg til sidst kollapsede. Min "sygemelding" skulle bekraeftes og
dokumenteres af ny neurolog, som igvrigt pa det kraftigste opfordrede til,
at min praktik skulle stoppes. Herefter naegtede jeg, at deltage i andet
end genoptreening og farst efter personlig samtale med borgmesteren,
fik jeg bevilliget samsynstraeningsforlab, ergoterapeutisk statte og
neuropsykolog forlgb. | dag er jeg fartidspensionist og min oplevelse er,
at kommunerne ikke lever op til deres ansvar med, at hjeelpe borgerne
med de rette tiltag og ikke lytter til leegernes anbefalinger for borgeren.

Alt hvad jeg har fundet frem til af hjeelp har veeret omkring google farst.
Jeg fandt frem til Lisbeth Juul Hansen gennem andre ramte, i
Facebook-grupper. Hun hjalp med hvor og hvad jeg skulle opsage. Jeg
har provet meget. Det har veeret dyrt. Jeg er stadig meget udfordret og
begreenset i mit liv. Snart er der gaet 13 ar. Teenk om der havde veeret et
hold eksperter jeg kunne have faet hjeelp fra. Jeg har fundet frem til
noget der hedder Hemi, hvor de har noget der ligner det vi burde have i
regionerne.

Mulighed for tveerfaglig udredning, sa man ikke selv skal bruge lang tid
og mange kraefter pa at shoppe rundt mellem forskellige behandlinger.
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Den viden, der findes hos Center For Hjerneskade skal UD til de alment
praktiserende laeger og skadestuerne, sa vejen til at fatte, hvad man
fejler, ikke er sa lang!

Nar vi har et sygedagpengesystem, hvor det er ngdvendigt med en klar
behandlingsplan inden 8 uger og de fagrste allerede haeldes af
sygedagpenge efter ca. 22 uger, er der ikke tid til “bare at se tiden an” og
“‘prave at blive trappet op i tid”.

Hvis man starter med en realistisk prognose, der hed
fuldtidssygemelding m malrettet udredning, afklaring og og udredning
efterfulgt af et fastholdelsesfleksjob pa fa timer, ville mange flere fa det
meget bedre og opretholde deres tilknytning til arbejdsmarkedet uden at
blive meget mere syge af at vaere sygemeldte!

Hjernerystelses klinikker med fagfolk er pa min gnskeliste. ... der findes
en del private , men burde veere det offentlige.

For mit vedkommende savnede jeg en form for pilot. En der havde
styringen og forteelle mig hvilke muligheder der findes og hvad jeg
maske kunne have brug for. Da jeg blev ramt havde jeg rigeligt at se til
med at holde hovedet oven vande i min nye situation og hvis jeg sa
samtidig skal erhverve mig nye kompetencer og viden, sa jeg kan fa det
bedre, var naermest umuligt. Jeg var over 2 ar om at lande i fleksjob. Det
farste ar gik med at justere timeantal sa de farste 3 ar har jeg veeret
under urimelig pres. Noget som vi alle ved modvirker at man kan fa det
bedre. Jeg tror virkelig pa at hvis jeg faet bedre hjeelp i starten, sa ville
jeg have det meget bedre i dag. Jeg plejer at sige at noget skulle have
sendt mig ud pa en gde @ den fgrste maned, hvor det eneste jeg skulle
forholde mig til var mig.
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Den almene lzege skal vide hvad der kan henvises til af behandling bade
for nye med hjernerystelse, men ogsa for dem med flere ar gamle
hjernerystelser. Det kan ikke veere rigtigt at vi selv bade skal
gennemskue, undersgge, koordinere og betale behandling.

Et politisk pushback i forhold til forsikringer og den del af den
lzegefaglige verden, som stadig afviser os.

ALT for mange ramte keemper en urimelig kamp mod forsikringer - med
specialleeger, som ikke er relevante for udredningen af senfglger (
neurokirurger) specialleeger, som ikke anerkender senfglger fra
hjernerystelse eller som afviser arsagssammenhang mellem lettere
slag, manglende besvimelse og slemme senfalger - selvom eksperterne
og forskningen viser en sammenhaeng.

Vi keemper mod sa mange - det laegefaglige system, det kommunale
system og forsikringerne. Det skal der seettes fokus pa!
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Min oplevelse bygger pa at veere pargrende til et barn pa 10 ar med
sveere senfalger efter en hjernerystelse i snart to ar. Og ud fra vores og
andres tilfeelde oplever jeg et STORT behov for at alment praktiserende
lzeger OG bgrnelaeger far stgrre viden om hjernerystelsessenfalger
(ogsa hos bgrn), og ikke mindst hvor de skal viderehenvise til, nar egne
kompetencer ikke raekker. Det kraever selvfglgelig ogsa at der er
kompetente instanser at henvise til. Maske man her med fordel kunne
overveje mulighed for offentligt tilskud til private behandlere, som har
efteruddannet/specialiseret sig tilstreekkeligt pa omradet?

Desuden teenker jeg man bgar sla et socialfagligt slag for at hjaelpe og
statte familier ramt af hjernerystelse. Socialradgivere og sagsbehandlere
skal vide at disse symptomer ikke bare kan overlades til skolen (hvad
enten der er ressourcer nok eller ej). Min familie er aktuelt i keempe
gkonomisk krise fordi jeg er ngdt til at passe min datter i stedet for at
passe mit arbejde og kommunen har givet afslag pa hjeelp til tabt
arbejdsfortjeneste. Det er sa udmattende og energikraevende en kamp,
hvor jeg langt hellere ville bruge kreefterne pa at stagtte min datter bedst
muligt til at fa det bedre.

Jeg hepper pajer!®

Min sgn lever med senfglger pa tiende ar

Han kan ikke arbejde eller studere.

Fik aldrig ordentlig hjeelp.

Vi foreaeldre har brugt ca 250.000 igennem tiden for at hjeelpe ham.
Vi har selv matte finde egne veje og behandlinger.

Hans sagsbehandler var virkelig darlig og pastod han var den eneste i
Kabenhavn med den lidelse!?

Han blev holdt pa kontanthjeelp i 5-6 ar.

Blev de farste ar ikke taget alvorligt nogen steder.



18

Farst da han pressede pa begyndte en afklaring omkring fartidspension,
som han nu er pa.

Idag er han 28.
Hans liv gik i sta som 18 arig.

Han var i fuld gang med 3 G med hgje karakterer og havde sa mange
planer.

Vi savnede forstaelse og viden fra folk omkring os.
Vi savnede tveerfaglig behandling.

Vi savnede at feks fa ekstra stgtte til maske at kunne gennemfgre 3 G.
Istedet for at blive smidt ud.

Egen lazege mente i flere ar det var psykisk. Hvilket var frustrerende og
op ad bakke. Det blev endda skrevet ind i min sgns journal.

Laegerne skal vide meget meget mere om emnet.
Og det skal sagsbehandlere ogsa.
De sidder med sa meget magt over et menneskes liv.

Min sgn fik erstatning og var "heldig" at fa en af de hgjeste procent mén
man vist kan fa med hjernerystelse.

Tror det var 15/18 procent.

Men det jo stadig et lille belgb nar resten af livet er adelagt.
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Tak fordi | prgver at komme igennem.

Helt kort: at blive set som patient. At blive taget alvorligt. At nogen tager
styring og hjeelper -preecis som det sker med naesten alle andre
sygdomme i sundhedsvaesenet. Ligestilling.

At vaesenet erkender at vi i Dk ikke ved nok, men det betyder ikke at vi
(patienterne) ikke er syge.

At man evaluerer de behandlingsmuligheder der er. Der har veeret meget
medie fokus pa behandling i USA med treening etc

Jeg er blevet stort set rask af en medicinsk antiinflammatorisk
behandling med et praeparat som bruges til andre formal allerede og
som ikke er patenteret laegemiddel. Det er billigt, der er stort (!)
diagnostisk yield hvorfor POKKER er veaesenet ikke nysgerrig pa det
-hvis ikke for patienternes skyld, sa gkonomisk?? Vi gar jo tilbage pa
arbejde efter behandling. Far vores liv tilbage. Styrelsen for
patientsikkerhed kender til denne behandling.

Jeg haber | far veesenet til at hjaelpe os som ligestillede patienter og
vaere mere nysgerrig pa nye behandlinger. Jeg stiller mig gerne til
radighed.

Politikerne kunne jo se pa de private kllinikker der er, som allerede er
tvaerfaglige. Og give mulighed for at laegen kan henvise hertil pa
sygesikringen.
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Da jeg blev ramt for 11 ar siden var der ikke engang en hovedpine
ansvarlig i Neestved kommune.

Jeg matte i mit dybeste hul selv navigere rundt i systemet for at prgve at
fa hjeelp. Jeg har PCS.

Jeg lider stadig af alle senfglger, her 11 ar senere.

Hovedpine 24/7, hjernetreet lyd -lys falsom, kan kun magte fa
forsamlinger, hvis jeg skal kunne fglge med.

Er derefter sengeliggende flere dage
Man mister sig sely, sit job, sin sociale relationer og sin identitet

Man skal slas m forsikring, som ALDRIG mener at ulykke og gener
hgrer sammen,

kommunen og alt imens man praver ikke selv at drukne.
Der mangler hjeelp og radgivning nar man er ramt.
Der mangler forstaelse og respekt for os ramte.

Vi gor det sa godt vi kan men alligevel faler man sig ikke hgrt.
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Jeg fik hjernerystelse ved at hjeelpe zeldre boger ud bussen hvor jeg
faldte ud af bussen jeg og slog hovdet krafti ned i asfalten og slog
venstre baghovde

Der lad et keempe stort knas ihjernen som kunne hgrer far 200m
Efterfglgende har jeg fat

konstatere MULTI ORGAN FUNKTIONELLE LIDELSER som er meget
sveer at forsta.m

Kan forteelle at det er hardt bade psykisk og fysisk. Nar kroppen kgrer
36 time pa 24 timer | dagnet. Pt er jeg under skejby mam mener det er
en reaktion fra hjernerystelse som desveaerre gar ud over mit liv med min
mand og vores 2 unge mennesker. Det har nu staet pa side marts 2021
og er virkelig hardttrae at kunne alt og nu kan man naesten ingenting

Af hjertet TAK! @ @2 =, Taenker allerede alle de andre har svaret det
samme, som jeg selv gnsker. Jeg padrog mig en hjernerystelse for lidt
over 3 maneder siden og har lige siden dgjet med alverdens falger
deraf. Men man bliver bare sendt hjem - og s& ma man selv finde ud af
at geette sig til resten. Ved lzegen bliver man ikke engang taget alvorligt
med sine symptomer, man skal "bare se tiden an". Laegen ved
simpelthen heller ikke nok, om de maske fa tilbud, som rent faktisk er i
nogle kommuner.

Der skal seettes meget mere fokus pa hjernerystelse og senfalger heraf,
samt tidlig indsats i ens forlgb! €9 =
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For mig har det veeret en stor smerte at blive mgdt med misteenksomhed
i leegestanden. Bade neurologer og ny laege som ikke har taget mig
alvorligt og relativt hurtigt konstaterede at 'det var noget psykisk' - altsa
mig der var noget galt med. Jeg mener der brug for en tveerfaglig indsats
og et stgtteprogram som hjeelper med sagen (ift fx gkonomi,
sagsbehandling, overblik over behandlingsmuligheder, gerne som
koordineret indsats i kommunerne. Maske en HR-konsulent). For mig er
gkonomi et issue nu efter SU og méngradsudbetaling for laengst er
opbrugt. Hr-patienter ma ikke lades sa alene som jeg (og mange andre)
blev. Har senfalger pa 10. ar og har haft stor gavn af SPS - ordning pa
universitetet. En lignende indsats kunne overfares til kommunal regi.

Der skal veere en selvfglge at man kommer til udredning og behandling i
et tveerfagligt center som det der ligger bl.a i Odense. Gratis! Som det er
lige nu skal man selv betale og det er nsermest umuligt, eller det er
umuligt at fa henvisning fra kommunen eller sundhedsforsikring. | stedet
fokuser man tilbudt et ordineaert hjernerystelseshold som ikke tager
udgangspunkt i individet. Det skal forega automatisk hvis man stadig har
gener efter f.eks. x antal mdr.

Det er kronisk sygdom man skal leve med hvilket kraever en hgj grad af
mesteing. Og selv for ressourcestaerke kan det veere sveert at navigere i.
Der skal tilbydes psykologisk radgivning til bade den ramte og de
pargrende/familien, sa man kan fa hjeelp til at familien forstar de
begraensninger og konsekvenser det kan have. For man ser jo ikke syg
ud - hvilket nok er den stgrste udfordring. Det er lettere at braekke benet.

Senfglger er invaliderende og alt det som man lige nu skal holde styr pa
kan vaere sveert. Og at man naesten skal veere dad for at fa
anerkendelse af skaden fra forsikringen, forsvinder f.eks. er “subjektiv”
folelse, nar der rent faktisk er diagnose andre steder fra - ja det er
skisme opslidende.
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Vi kan starte med, at egen laege ikke bare siger, at der ingen behandling
er for HR, og ingenting gar. Der findes i hvert fald mulighed for
rehabilitering og dem bgr de kende og henvise til, sd man ikke selv skal
betale.

Jeg har veeret i rehabiliteringsforlgb via Cervello i &r og det har gjort en
keempe forskel for mig og det gar det fortsat.

Jeg har selv betalt for forlgbet, 24.000 kr. Det vil jeg som minimum gerne
kunne fa noget statte til.

Jeg ved Sophie Laghde har besggt Cervello, sa jeg haber, at det kan
blive et tilbud via det offentlige fremadrettet, sa alle med HR far mulighed
for at fa det bedre.

Mere ligelig adgang (der er ikke engang private tilbud i Nordjylland).
Samt specialiserede indsatser for bgrn, og mindre mistaenkeliggarelse
fra kommunalt hold (det virker til at de mener at symptomer ikke kan
veere til stede hvis de ikke kan males og vejes). Mere viden il
kommunerne generelt og fokus pa at denne viden kommer
senfglgeramte til gode. Fokus pa samarbejde pa tveers af kommuner, sa
man ikke er darligere stillet hvis man bor i en kommune der ikke har
tilbud lokalt, i forhold til en der har.

Hjeelpen man tilbydes bgr veere ens for alle borgere og ikke afhaengig af
hvilken kommune man tilfeeldigvis bor i. Jobcentre bgr ikke stresse og
misteenkeliggere den hjerneskadede, sa man endeligt raskmelder sig -
for at fa ro.

Behandlingen bgr ikke veere sa afhaengig af egenbetaling.

At man bliver taget alvorligt iseer pa jobcenter
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Hun skal informeres om at det er vigtigt med mere viden om
hjernerystelse og Iyttende laeger der tager os (patienter) alvorlig. Den
farste fagperson jeg madte efter min arbejdsulykke var min
praktiserende leege. Her var der en opfattelse af at hjernerystelse kun
kunne diagnosticeres, hvis jeg havde veeret bevidstlgs i forbindelse med
ulykken. Hvilket jo ikke er foreneligt med seneste forskning pa omradet.
Sa mere viden til de praktiserende lzeger. Det samme skete da jeg kom
videre i vores sundhedssystem. Som patient oplevede jeg “at falde ned
mellem to stole” Der var ingen det vidste hvad de skulle stille op med
mig. Jeg falte mig alene og svigtet af vores sundhedssystem. En
koordineret indsats af forskellige faggrupper, (specialleeger, psykologer,
fysioterapeuter, neurooptometrister m.fl. , som holder til pa en samlet
afdeling/sygehus ville veere at foretraekke. Der skal veere en fagperson
som er “tovholder” i ens behandlingsforlgb, da det er sveert som HR
patient at holde overblikket.

Uvildig tovholder/bisidder. Det er svaert bade at veere alvorligt syg og sa
klare en erstatningssag alene.
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1. Ulykken sker

2. Sygehus / lzege ved hvordan de skal forholde sig nar man henvender
sig - som f.eks. giv det et par dage med ro og pa 3 dagen ringes man op
af sin egen laege/specialist pa omradet med HR

3. Hvis det vurderes at man stadig er HR ramt efter nogle dage sa
henvises man til konsultation ved specialleege med erfaring i HR

4. Udredning, behandling, statte og opfalgning

5. Evt. hjeelp med sygemelding/koordinering med sin arbejdsplads.
Kommunikation med kommunen etc. Forsikringsselskab, hvad kan veere
vigtig at dokumentere til fremtidig brug. (Vejledning til pargrende sa de
evt. kan ggre dette)

6. Pjece som beskriver hvad HR er, til udlevering til pargrende og
patient.

7. Gratis behandling ligesom anden sygdom.

Som alle andre skriver - et sted for alt.

Kompetente ansatte med viden.

Kortere ventetider pa behandling.

Jeg oplever at skulle vente 1,5 ar pa tid ved hovedpineklinikken.

8 mdr. pa genoptraening pa hjernerystelseshold.
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Helt kort: at blive set som patient. At blive taget alvorligt. At nogen tager
styring og hjeelper -preecis som det sker med naesten alle andre
sygdomme i sundhedsvaesenet. Ligestilling.

At vaesenet erkender at vi i Dk ikke ved nok, men det betyder ikke at vi
(patienterne) ikke er syge.

At man evaluerer de behandlingsmuligheder der er. Der har vaeret meget
medie fokus pa behandling i USA med treening etc

Jeg er blevet stort set rask af en medicinsk antiinflammatorisk
behandling med et preeparat som bruges til andre formal allerede og
som ikke er patenteret laegemiddel. Det er billigt, der er stort (1)
diagnostisk yield hvorfor POKKER er vaesenet ikke nysgerrig pa det
-hvis ikke for patienternes skyld, sa skonomisk?? Vi gar jo tilbage pa
arbejde efter behandling. Far vores liv tilbage. Styrelsen for
patientsikkerhed kender til denne behandling.

Jeg haber | far veesenet til at hjaelpe os som ligestillede patienter og
vaere mere nysgerrig pa nye behandlinger. Jeg stiller mig gerne til
radighed.
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Tveerfaglig indsats i et center hvor der bade er Fys,
ergo,neurooptometrist, psykolog, neurolog, socialradgiver, smertelaege
(maske flere) eller i hvert fald kompetencer der repraesenterer
ovenstdende fagomrader. Med Igbende tveerfaglige konferencer hvor
indsatserne koordineres, og Igbende evalueres.

Hjernerystelser er forskellige sa det er sveert at lave en indsats der
hjeelper ens pa alle, og min personlige oplevelse er ogsa at de
terapeutiske vinduer (der hvor starst effekt af behandlingen) afhaenger af
hvor man er henne i forlabet og hvad man forsager at afprgve af
behandling.

F.eks. Hvis ens nervesystem er helt ude og skide, kan det vaere endnu
en voldsom belastning at kgre pa med for hard traening (gjne, puls,
balance, vestibulzer, kognitivt) sa kan det opleves som om treeningen
ikke har en effekt og man bare far flere symptomer.

Teenk hvis fagpersonerne var samlet til konference og Fys bgd ind med
hvordan borgeren reagerede pa traeningen, psykologen supplerede med
sin vurdering, smerteleegen kom m anbefalinger om at afprgve medicin.
Eller vigtigt m afspaending, akupunktur el lign af de muskler som
belastes under traeningen. Indsatserne bliver som et velspillende
orkester, istedet for nuvaerende hvor man som pcs ramt skal selv spille
et “instrument af gangen” og selv gaette sig til hvor/med hvem man skal
begynde med. Man bliver projektleder i eget forlgb, betaler en masse
private aktarer, for det er her kompetencerne er, og det er lidt tilfeeldigt
hvad man afpragver og i hvilken reekkefalge. Ikke alle borgeres “orkester”
spiller samme symfoni, men de SPILLER.

En anden indsats er ift jobcenter hvor man som pcs ramt ikke rigtig
passer ned i nogen af de nuveerende kasser, og indsatserne synes helt
gak, ift at skulle hjeelpe en til at kunne varetage job med skane behov.
Tallene taler vist for sig selv ift hvor mange der ender som
fortidspensionister

Jeg er overbevist om at der er penge at spare ved at bruge penge pa
den rette behandling/indsats, sa staten undgar at bruge penge pa
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offentlige ydelser. Det kreever maske bare lidt “helikopter” og at
cost/benefit analysen laves efter lidt laengere tid.

1: praktiserende laeger skal enten uddannes til hr patienter eller krav om
at de sender en videre til et “center for hr”

2: lave nogle centre for hr/CSV ramte. Hvor der er udredning, behandling
mm.

3: en mentor som man tildeles der hjaelper en, er tovholder pa alt,
behandling - jobcenter - forsikring - tilbage i job osv. en mentor som er
der 100% for hr patient. Sa hr patient bliver vejledt i tilbage vendelse il
job,

4: fa lavet en lov sa forsikringsselskaber ikke kan snyde kunderne for
TAE erstatning!!!

Tjek statistikken for hvor fa kunder(hr patienter) der vinder over
forsikring.

Hr patienter har nok at slaes med, vi har ik brug for at blive fattig, bruge
penge pa advokat, og kare en lang sej kamp mod et stort forsikring
selskab!!!

De har solgt en varer men Igber fra ansvaret.
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At der er kyndige og professionelle i HR i alle omrader ramte ender i. Og
maske endda den samme vejledende professionelle gennem hele
forlgbet som kommunen saetter ind. At der ansaettes flere i de stillinger.

Om det er laege, forsikring, udredning, jobcenter.

Sa er det sa umadelig benhardt at veere sin egen sekretaer og beskytter,
i forlebet mod en hverdag der er tilpasset ens situation.

Det ses jo tydeligt, at en hr-ramt bliver darligere nar man star alene.

Og det koster bare endnu flere penge, hvis det er argumentet der sikkert
vaegter tungest.

Praktiserende laeger skal have stgtte viden om behandling

Der skal veere samme mulighed for behandling uanset hvor i landet man
bor

Senfalger skal tages alvorligt og afhjeelpes,vi er for mange der er sat til
at passe pa os selv,o0g vi bruger tusinde vis af kr af egen lomme for bare
at have et minimum af livskvalitet

Hurtig indsats, kompetent genoptraening af professionelle (ogsa
optraening af hukommelse/kognition). At blive set og hgrt. Oplysning til
de privatpraktiserende laeger om nye metoder.

Laegerne skal have nok viden, sa de kan vejlede en fra starte
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En hotline lzeger/behandlere kan henvise til, med fagpersoner der kan
sende patienter i retning, ud fra symptomer.

Flere centre med fagspecialister og tveerfaglige indsatser som f.eks.
neurolog/neuropsykolog/traumepsykolog/fysioterapeut/opteometrist m.v.
Sa alle ikke skal igennem arelange ventelister og opfinde den dybe
tallerken hver gang.

En tveerfaglig udredning ET sted og der skal alle med hjernerystelser
sendes hen. Ingen vurdering fra egen lzege, de skal bare vide at dem
med hjernerystelser skal et bestemt sted hen. Heller ingen Kommune
skal vurdere pa hjernerystelser. Dem der beslutter et forlgb for en
hjernerystelses ramt skal ske fra det sted hvor alle med hjernerystelser
kommer hen. De fortaeller Kommunen hvad patienten har behov for.
Kommunen er HELT uden medbestemmelse. Da de intet aner om
hjernerystelser!! Man skal kun vaere tvunget til at veere i kontakt med
nogen der ved noget om hjernerystelser.
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1. Tidligere indsats sa senfalger sa vidt muligt forebygges. Dette kraever
bedre uddannelse af laeger saledes at der diagnosticeres og radgives
mere korrekt i de tidlige stadier.

2. VIGTIGST: Koordineret og tveerfaglig hjeelp til senfalgeramte via laege
og IKKE kommune, dvs ensartet hjeelp til alle. Jeg var en af de heldige
som fik hjeelp, men alt, alt sent og utilstraekkeligt omfang, 8-10 mdr inde i
forlgbet. Hjaelpen var kun med henblik pa at ggre mig nogenlunde
arbejdsdygtig og til at vurdere min arbejdsevne. Efter denne indsats blev
jeg sat pa fleksjob og siden har jeg veeret totalt uden hjeelp uanset
hvordan det stod til

. Min laege siger at jeg er feerdigbehandlet, der er ikke mere at gare. Det
er 4.5 ar siden min ulykke, og jeg er sikker pa at jeg fortsat kan hjeelpes
og forbedres, hvis blot jeg fik hjeelpen til det. Derfor:

3. Tveerfaglig hjeelp til de hardest ramte, som lever med invaliderende
senfglger, med fortsat mulighed for genoptraening af hjernens funktioner
og hjeelp til at handtere tilstanden (som er yderst vanskelig at leve med).

4. Lovgivning som sikrer borgerne bedre mod forsikringsselskaberne
som dels konsekvent underkender veaerdien af tab af hjernefunktion i
forhold til mengradsvurderinger (max 15% ved invaliderende senfalger
efter hjernerystelse), og som dels karer strategisk udmattelsesstrategi
mod yderst sarbare borgere for at undga udbetaling af mengrad og tab
af erhvervsevne.

4. Fjern senfglger for hjernerystekse fra funktionelle lidelser og anerkend
den som en fysisk hjerneskade der skal behandles malrettet. Heri
implementer fMRI af hjernen og rgntgen af nakken som standard
paraklinisk undersggelse til at malrette behandlingen og vurdere
indsatsens effekt (fMRI).
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1. De praktiserende laeger skal opdateres pa nyeste forskning- der er
stadig mange, der mener, at man kun kan have hjernerystelse i max 3
mdr.

Eller at hjernerystelse er en psykisk sygdom- de skal efteruddannes, nar
ny viden fremkommer, der aendrer tilgangen radikalt.

2. Der SKAL indfgres obligatoriske fmri scanninger af samtlige
hovedtraumer(som i USA) pa skadestuer og sygehuse i hele landet. Og
ALLE der har slaet hovedet, skal have en fMri pa samme made, som et
braekket ben rantgenfotograferes.

3. der skal veere synlig og ordentlig information pa skrift til udlevering
hos laeger og pa skadestuer/sygehuse om hvad en hr er og hvordan den
skal behandles fra starten, for at opna de bedste chancer for heling. Og
der skal oplyses om center for hjerneskade og
Hjernerystelsesforeningen.

4. At har man oplevet mere end et alvorligt hovedtraume i livet, har det
ogsa en negativ betydning for helingsprocessen. (Personligt tre over 34
ar)

5. Kommunerne skal forsta at folk med hjernerystelse ikke “bare kan
tage sig sammen” - med for meget fysisk og mentalt/kognitivt pres kan
man forveerre tilstanden og i vaerste fald medvirke til at hr bliver et
kronisk handikap (som for mig - 6 ar og 1 mdr siden overfald)

6. Borgen skal vide, at ikke to hjernerystelser rammer ens. Og der findes
derfor ikke en one size fits all mirakelkur mod hjernerystelse, sa statte til
f eks forskning og steder som Cervello og center for hjerneskade oqg til
hjernerystelsesforening, er helt utroligt vigtig.
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Keere alle,

Jeg vil gerne dele en rgrende, men ogsa frustrerende historie om min
11-arige datter, som i gjeblikket gennemgar et livsaendrende
behandlingsforlgb pa CognitiveFX i USA.

| naesten tre ar har hun lidt under en hjernerystelse, der har givet hende
alm senfglger men ogsa symptomer som tunnelsyn, tinnitus, smerter i
hele kroppen og falelsesforstyrrelser.

Desveerre har danske lzeger afvist hendes senfglger og i stedet
diagnosticeret hende med funktionelle lidelser, der ifglge dem bar
behandles psykiatrisk. De har endda lavet indberetning til kommunen at
hun ikke ma fa fysioterapi, kiropraktik eller neurooptometri.

Heldigvis har vi haft muligheden for at s@ge privat behandling, hvor vi
har mgdt fagfolk, der anerkender, at hendes symptomer er fysiske.

Pa kun én uge hos CognitiveFX, med fMRI-skanninger og tests, blev de
skjulte skader i hendes hjerne afslgret. En simpel reantgenundersggelse
viste ogsa, at hendes gverste nakkehvirvel var drejet og forskudt — en
afggrende brik i puslespillet.

Nu sidder vi tilbage med mange spgrgsmal: Hvor meget har nerverne
taget skade? Hvor lang tid vil det tage at fa leddet pa plads? Hvor langt
kan vi genoptraene hjernen.

Og hvilke konsekvenser har det haft for hendes liv?

Denne kamp har kostet min datter tre ar af sin barndom, maneder uden
skole og har haft store konsekvenser for hele vores familie og gkonomi.
En enkelt rentgenundersagelse kunne have sparet os og samfundet
millioner.

Det mest hjerteskaerende? Ingen har troet eller Iyttet til hende — hverken
lzerere, laeger eller sagsbehandlere. Hvordan tror | det fales for et barn
at blive madt af voksne, der ikke tror pa dem?

Vores budskab er klart:
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1. Anerkend hjernerystelse som en fysisk skade.
2. Afskaf diagnosen funktionel lidelse.

3. Leer af de bedste i Danmark og internationalt — gamle tankemgnstre
hgrer fortiden til.

4. Implementér fMRI-skanninger og rentgen som standard.
5. Afsaet ressourcer til tvaerfaglig behandling.

6. Skab skoler med faerre elever for dem, der er pa vej tilbage. Ingen
skole eller en normal skole er ikke en lgsning.

Lad os sammen kaempe for retfeerdighed for alle, der lider under
usynlige skade

Mange bliver mgdt med, at svimmelhed kan treenes veek bla ved
samsynstraening. Det passer ikke. Hvis din balance er "slaet" mere end
12/13 % ud af kurs mellem hgjre over venstre side - sa forveerres dine
symptomer. Sa en gratis undersggelse af ubalancer ved svimmelhed. |
dag skal du selv betale og fx tage til Bruxelles.

En anden ting er en neuropsykologisk test af dine kognitive funktioner

Udredning for ME / PEM som ogsa er invaliderende og sveer at leve med
og forsta.

Nedseettelse af lydniveauet i offentlig rum - fx hvor hgjt ma der spilles til
udendgrs koncerter- sa tilladelser gives under et vist decibel

Og sa mere fokus hos socialradgiver i jobcentret eller hvad de nu dgbes
om til
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Mange ting. Men for nu:
Respekt. Vise respekt, ligeveerd... Ganske alm god opfarsel.

Lytte til den hjernerystede, virkelig lytte og seette sig ind i den enkeltes
forlgb

Noget som jeg synes er meget vigtigt at fa sagt, og bragt i fokus er, at
man skal veere forsigtig med, hvem man giver tgjlerne til at bestemme
hvilke behandlingstilbud der skal gives til hjernerystelsespatienter i
fremtiden. Der er nemlig nogen der kommer til at stirre sig blind pa
"evidens"-stemplet pa diverse behandlinger, og derved kun anbefaler
behandlinger der har veeret igennem virkelig mange randomiserede
lodtreekningsfors@g, og bruger det som deres "gyldne standard" (og "den
laveste bar") for acceptable og virksomme behandlinger - og mener at
de behandlinger, hvor man ikke har undersggt det med randomiserede
lodtreekningsforsag ikke har nogen effekt og fejer dem vaek som
"userigse" behandlingstilbud eller "pseudovidenskab" og frarader
hjernerystelsespatienter at bruge de behandlingstilbud. Og det gar de
uden at tage det i betragtning at det er virkelig sveert at lave
randomiserede lodtraekningsforsag med en tilfredstillende stor maengde
af forsggsdeltagere, fordi hjernerystelsespatienter er en sa forskellig og
divers patientgruppe, hvor det er sa komplekst hvilket symptombillede
hver enkelt har, og sa forskelligt hvad der hjeelper den enkelte patient -
det er altsa virkelig sveert at f& skabt en homogen patientgruppe til
forskningsprojekterne, og det gar at der bare ikke bliver lavet s& mange
videnskabeligt tilfredsstillende randomiserede lodtraekningsforsgg
omkring behandlingsmulighederne - simpelthen fordi det er en sa
kompleks og divers sygdom.

Samtidig synes jeg ogsa der er en tendens med de her
"evidens-fikserede" mennesker at de ser bort fra andre niveauer af
evidens omkring behandlingerne - nemlig anekdotiske patientforteellinger
omkring hjernerystelsespatienters individuelle oplevelser af
behandlingen og hvorvidt de har oplevet at den har hjulpet dem. De
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stirrer sig sa blind pa evidens-begrebet at de glemmer at lytte til vores
oplevelser.

Derfor mener jeg at man isaer burde lytte til Dansk Center for
Hjernerystelse, fordi de teenker evidens, ikke bare som randomiserede
lodtraekningsfors@g, men som det brede begreb det nu er. De lytter til
hjernerystelsespatienters oplevelser. De mener at fordi forskningen er sa
sparsom pa hjernerystelsesomradet, i forhold til s& mange andre
lzegevidenskabelige omrader, er man ngdt til at asfaltere mens man
karer. Man er ngdt til at arbejde med det man har, i stedet for vente pa at
forskningen kommer - fordi vi ved en god del allerede nu. Det er bare
ikke ngdvendigvis viden vi har faet udelukkende fra randomiserede
lodtraekningsforsag.

Sa, i bund og grund, veelg med omhu, hvem der skal give anbefalinger til
behandlingsmuligheder pa omradet. Dansk Center for Hjernerystelse er,
i min optik, en rigtig god organisation at have med, nar man skal
bestemme hvilke behandlinger man vil tilbyde hjernerystelsespatienter i
fremtiden, sa man far tilbudt de bedste behandlinger til
hjernerystelsespatienter og hjulpet flest mennesker med hjernerystelse.
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1) Opgradering af privat praktiserende laegers viden om hjernerystelse.
2) Oprette klinikker med tvaerfaglig behandling 3) Kan ventertider til
neurologer nedsaettes ( men oprettes der klinikker kan der ansaettes
neurologer timebasis her) 4) Hurtig indsats til alle med HR - og bestemt
maske mest til dem med

PCS

At man ikke kan blive behandlet af en osteopat i sundhedsvaesenet er
vanvittigt. Hvorfor skal vi selv betale nar det er statsanerkends
sundhedspraksis. (Vi betaler allerede alle de andre behandlinger som
ikke er anerkendte af egen lomme.)

Derud over forstar jeg ikke min hjernerystelse ikke bliver godkendt til
erstatning fordi jeg ikke gik til laegen inden for 72 timer, nar man ved
lzeger jo bare sender en hjem igen. Og hvor fanden skulle man lige vide
det fra.

At viden fra udland bruges i DK uden det fgrst skal klinisk testes og det
er en individuel tveerfaglig behandling.

De praktiserende lzeger skal have mere viden omkring hjernerystelse og
senfglger deraf. De skal vide hvor det starter sa de kan gribe os inden
det er for sent.

Jeg kom til laege fra start af, men fik ingen hjaelp. Laegen sendte mig ikke
hen hvor jeg skulle hen. Jeg matte finde ud af alt selv. Hvilket resulterer i
at jeg i dag har senfalger og har faet min pension. Jeg teenker med den
rette hjeelp kunne jeg har veeret et andet sted i dag. Det er vildt
frustrerende at teenke pa, men naede jeg ikke kan ggre noget ved!
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Et samlet tilbud ved udredning af forskellige specialister pa omradet og
pa baggrund af udredning et individuelt skraeddersyet
rehabiliteringtilbud.

Jeg haber ogsa de husker bgrnene som rammes

Et samlet tilbud for udredning som mange skriver.

Lige nu sa foler jeg det kun er dem med mange penge der kan forsgge
sig med de tilbud som dukker op, nar man har sggt pa noget om
hjernerystelser.

Det er jo vildt dyrt de behandlinger som er pa marked og har man mistet
job grundet sin hjernerystelse sa er det ikke lige det man har rad til.

Men fedt der bliver gjort noget.

Haber barnene huskes i dette ogsa. Vores datter blev for lidt over 1 1/2
ar siden ramt af en hjernerystelse og fordi hun var under 18 ar, havde
sygehuset ikke noget at henvise til. Vi matte selv finde frem til hjeelp og
ikke mindst selv betale det. Vi takker Morten Carl fra
hjernerystelsesfyssen, uden ham, sa var vores datter ikke pa efterskole
nu og hun ville formentligt ligge i hendes seng og keempe med alle
hendes symptomer.

Hvorfor ikke kigge mod behandlingen i USA/Pittsburgh, som sa mange
har haft gleede af.
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Man skal huske ogsa at inddrage Neuroopteometristerne i det
tvaerfaglige samarbejde /=

At sikre en tilpasset tilbagevending til arbejde, hvor det ikke er den
hjernerystelsesramte som skal koordinere sin egen dag og sta for at
forteelle hvad behovet er, men hvor der er en kontakt fx mellem
tvaerfaglige ambulatorier og arbejdspladsen, sa arbejdspladsen kleedes
pa af professionelle.

Jobcenteret som en instans ogsa. | mit tilfaelde var det helt klart dem der
pressede mig allermest, for at fa mig op i tid, ikke min arbejdsgiver. Hvor
skulle jeg bokse meget med dem selv, og jeg vidste jo heller ikke
ngdvendigvis hvad der var rigtigt og forkert. Der havde det veeret rart
med ‘en guide’ med kompentence og viden til at stgtte en i, hvad man
skulle ggre og ikke ggare.

Professionel gratis behandling bade til nyramte og os der har haft falger
efter hjernerystelse i mange ar ,

Jeg manglede selv akut hjeelp i hjemmet/ til barn, da jeg blev ramt. Jeg
var alene og skulle fa hjemmet til at fungere med en pa 5 1/2° maske
var jeg ikke blevet sa hardt “langtidsramt” og maske var min sgn ikke
blevet sa pavirket, hvis han med hjeelp i hjemmet var blevet skaermet lidt

for mors sygdom#z @

Jeg tror at presset fra jobcenter og evt arbejdsplads kan veere en del af
arsagen til manglende helbredelse. Maske veluddannede
hjernerystelseskoordinator i jobcentrene og et mere fleksibelt system der
ikke presser de hr ramte.
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Det vil ogsa veere vigtigt, at der pa et regionalt center forefindes det
maskinel/programmel/metoder til afdeekning af evt. vestibulaere skader i
stil med det, som en funktionel neurolog pa privatklinikker i dag, f.eks.
Hajbjergklinikken, rader over.

Jeg finder det ogsa vigtigt, at det regionale center fokuserer pa heling og
ikke lindring. Manuelle behandlinger, som f.eks. kraniosakral-behandling
og massage kan, hvor lindrende og dejlige de end kan fales, (hvis de
bliver udfagrt ‘ordentligt’) kun lindre, ikke helbrede. Jeg synes, at de
regionale centre - i farste omgang - skal fokusere pa den rehabiliterende
behandling. Altsa vejledning i alt det, man selv skal ggre, inkl. overvaget,
gradueret pulstraening, kredslgbstraening, vestibulaer traening osv.

Jeg skal lige skynde mig at sige, at kraniosakral-terapi kan veere
ekstremt vigtig for at rehabilitere et evt. nakketraume og dermed sikre
bevaegelighed. Men terapiformen kan ikke alene hele hjernerystelsen
(eller de vedvarende falger).

Hvad vi mangler i DK pa hjernerystelsesomradet kan ikke siges bedre,
end Kenneth Jay Andersson fra Cervello gor det i podcast’en En rystet
verden: ‘Det rigtige angreb pa symptomerne’.

Jeg haber, at man vil skele til udlandet for at fa viden om
behandlingsmuligheder. Slut med kurser i accept o.l.. Lad os begynde at
rykke pa reel recovery.

Tjaa, nu har jeg haft kontakt/ "behandling" af 4 almindelig laeger, en
psykolog med speciale i hjernerystelse en overleege | hjerner, og deres
feelles viden var: gv, det er da godtnok treels du har det sadan,
behandling er, vente og habe, meditation og undga det der pavirker dig...

Saa, der er satme lang ve....

( Har selv fundet og betalt den rette hjaelp ved specialiseret
fysioterapeut, med uddannelse fra USA)
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Tveerfaglige ambulatorier med specialister; uden tvivl!

Det kommunale tilbud, hvor jeg bor, var (lidt hardt sagt) amatagragtigt.
Utroligt sade og velmenende mennesker, men igen desveerre intet
tveerfagligt samarbejde og slet ikke nok ekspertise/viden. S& min stgrste
frygt er, at pengene smares tyndt ud over hele landet til at oprette og
udvide de sma kommunale tilbud. Der skal centre med eksperter til. Og
sa ma de gerne leere af udlandet, hvor man tilsyneladende er meget
lzengere fremme end her i DK

Jeg synes det er vigtigt at der er bedre viden i fht hvordan skal egen
lzege tage imod - hvilke symptomer er klassiske og hvad kan der videre
undersgges for? Skal man have direkte henvisning til et sted der kan
undersgge det?

Mange far det bedre naturligt inden for den farste maned og der er farst
tale om senfglger efter 3 mdr. Sa godt med lidt kort info om
hjernerystelse den forste maned - sikre der er et godt og opdateret
informationssted. Hernzest hvilke tiltag kan igangsaettes med udredning
efter fx 1-3 mdr? Fx undersgge syn.

Et sted hvor alle kompetencer er samlet.

Da jeg for 15 ar siden slog mit hovede, matte jeg, som alle andre, selv
famle i blinde for at finde hjeelp. Jeg har pravet SA meget og det har
taget sa meget energi i en tid hvor alt var kaos. Desveerre fandt jeg ikke
noget der kunne hjeelpe mig, sa mit gnske er ogsa at bade ny ramte og
os gamle kan fa hjeelp.
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Det er altafggrende at de tiltag vi er ved at lave i Danmark med
inspiration fra hgjtspecialiserede udbydere i udlandet, ikke skal udfgres i
billigere version med faggrupper, som ikke er specialiserede i at opdage
nuancerne i den enkelte ramte. Pga gkonomi. Faldgruppen er det
hjernerystede i forvejen kan mgdes med i systemet, at det kan “treenes”
veek eller optreenes. Det kan det ogsa ofte, hvis man Virkelig har faet
‘opdaget” den bagvedliggende skade. Men har man lkke opdaget den,
bliver den hjernerystede blot kgrt endnu laengere ud og der kan opsta en
“selvskyld” - vil du ikke blive rask? Da bliver det en stagnering og
fastholdelse for den ramte.

Hvis vi vil have samme resultat i Danmark ma vi ogsa Ggre det samme.
Men hgj grad af specialisering og tidlig indsats.

Bruger vi blot dele af tiltag fra udlandet bliver tilbuddet udhulet og maske
ikke rigtig til gavn for den enkelte.

Allervigtigste er dem der mgder den tilskadekomne tager det alvorligt, at
personen kan have padraget sig en hjernerystelse og ikke, som f.eks.
min datters praktiserende LAEGE sende hende hjem med beskeden om :
“ du har bare faet et lille vrid i nakken *

Det afstedkom et langvarigt forfeerdeligt PCS forlgb, man kunne teenke
sig. Hvor vi selv skulle keempe i lang tid og selv betale.

Det er det VELFAERDSSAMFUND vi betaler SKAT til.
Det kan da kun blive bedre.

Hvorfor er vi sa hablgst bagud med behandling af de ramte ?7?7?7?
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| Amsterdam Brain Center far mange danskere med langvarige
hjernerystelser faktisk den hjeelp, de har sggt forgaeves herhjemme.
Klinikken tilbyder et malrettet og individuelt tilpasset forlab, hvor bade
genoptraening og dybdegaende undersggelser danner grundlaget for
reel bedring.

Det viser tydeligt, hvad der mangler i Danmark:

* En tveerfaglig, evidensbaseret indsats, der tager udgangspunkt i den
enkeltes behov.

« Sammenhangende forlgb, hvor patienten ikke selv skal veere
projektleder.

» Adgang til specialiseret viden uden at skulle rejse ud af landet eller
betale privat.

Hvis ministeren gnsker inspiration til, hvordan indsatsen kan intensiveres
og forbedres, melder jeg mig meget gerne til at bidrage med erfaringer.

Teenker | har faet masser af de geengse input om et "samlet sted" med
flere faggrupper, som tager folk med senfalger serigst. Dernaest synes
jeg, at det er vigtigt at folk med gamle hjernerystelser ogsa far adgang til
disse steder - og at de ogsa kan fa behandling der. Haber,
sundhedsstyrelsen vil sgge inspiration hos andre end UPMC i USA - der
findes andre skoler og tilgange til at hjeelpe folk med senfalger fx
funktionel neurologi. Slutteligt skal lszegerne lzere at kommunikere med
jobcentrene, sa de kan formulere sig preecist og kontant nok til, at
hjernerystede ikke ender med at tage yderligere skade, af det pres de
bliver palagt af jobcentret ngjagtig en maned efter skaden af sket. Det er
skadeligt for bade hjerne og folks generelle helbred, at vaere underligt
jobcentrets luner, nar man keemper med senfalger fra en hjernerystelse.
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I min optik skal vi vaek fra det behandlingsregime der hedder “hvordan
kan du leere at leve med det” til reguleer behandling som vi fx ser det i
Pittsburg.

At der i alle kommuner findes tilbud til folk med hjernerystelse. En
hjerneskade koordinator. Og at der reelt bliver arbejdet med at fa det
fysisk bedre. Jeg oplevede at min kommune havde et hjerneskade
forlgb, men det var 99% rettet mod at komme tilbage pa arbejde eller i
praktik. Jeg var for darlig til at falge disse forlab, pravede flere gange,
men for god til at blive sat sammen de de borgere der havde haft
blodpropper eller hjerneblgdninger. Sa der var en stor type fagfolk jeg
slet ikke kunne fa adgang til da jeg ikke havde haft en hjerneblgdning
sammen med hjernerystelsen. Jeg bor i Silkeborg kommune. Efter 6 ar i
resourceforlgb hvor jeg ikke rigtig deltog i noget ret lang tid ad gangen
og kun forsggte mig med et jobpraktik forlab der gjorde mig veesentligt
darligere og hvorefter jeg fik en sveaer depression, fik jeg fartidspension.
Forlgbet viste mig at der rent faktisk var rigtig god hjeelp at hente ifm
depression - gennem bade regionale og kommunale instanser - og ingen
relavant hjeelp at hente ifm hjernerystelsen.

Savner at bagrn bliver taget alvorligt og handteret. Uden tabt
arbejdsfortjeneste kan man ikke fa hjeelp, fordi det er ‘nemt’ at sende
barnet hjem syg.

Vi deler jeres perspektiv pa, hvor afggrende det er, at midlerne
anvendes rigtigt og malrettet. Vores hab er, at indsatsen ogsa sikrer lige
adgang til viden og behandling — uanset hvor i landet man bor eller
hvilke ressourcer man har.
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Jeg gnsker mig en tveerfaglig udredning og en plan for genoptraening i
den Neurofaglige rigtige raekkefalge. @nsker osse svar pa om det er
senfglger, anden sygdom eller forkert reekkefalge, der forhindre mig i at
kunne genoptraene minimalt, da jeg blir sengeliggende med energitab og
kvalme. Har forsggt genoptraening af gang og syn i mange mange ar,
bade selv og med proff. hjeelp. Motivationen er i top, men kroppen siger
nej. Habet er endnu ikke opgivet.

Jeg synes som minimum at behandlingsmuligheder skal veere de
samme landet over. Vi behandler jo hellere ikke et braekket ben
forskelligt om det er i Arhus eller en mindre komunne.

Jeg havde mulighed for de ville se mig pa Arhus hjerneskadecenter til
udredning selv om jeg bor i favrskov kommune oga min psykolog havde
arbejdet ved hjerneskadecenteret.

Favrskov komunne der er nabo komunne til Arhus sagde nej ned den
begrundelse det ikke var ngdvendigt og de ikke ville betale for et videre
forlgb efter udredning.

Det sa 9 ar siden. Jeg keempede 6.5 ar far jeg fik et flexjob pa 6 timer
om ugen. Alle lzeger jeg har veeret i naerheden af siger jeg er top
motiveret men komunnen ville ikke sa derfor nej.

Haber virkelig at folk med senfalger ogsa bliver hjulpet for jeg faler mig
bare overladt til mig selv.
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Der mangler et sted, som de praktiserende laeger kan henvise patienter
til for at patienter med HR og piskesmeeld kan fa fagligt opdateret
udredning og diagnosticering, nar HR /piskesmaelds symptomer
vedvarer udover 48-72 timer.

Efter den grundige individuelle udredning og diagnosticering m. afklaring
af HRs laengerevarende symptomer (senvirkninger), og afklaring mht
hvilke udfordringer, der hindrer tilbagevenden til almindelig funktionel
hverdag og arbejde, sa savnes der herefter behandlingstilbud i form af
offentlige HR og piskesmeelds behandlings centre, hvor patienter med
lzengerevarende symptomer bliver stattet og hjulpet med tvaerfaglig
koordineret behandling, og ogsa kan fa hjeelp med udfordringer i
hverdagen, der opstar som faglge heraf. Der er behov for ordentlig
tveerfaglig udredning udfert af sundhedspersonale m efteruddannelse,
og at der uddannes flere i sundhedssystemet til specialistniveau i den
nyeste viden og erfaring i diagnosticering samt individuelt tilpasset
behandling. Sa ALLE patienter med laengerevarende symptomer
(uanset postnummer) far ret til + tilbudt lige diagnosticeringsmuligheder
og behandling.



