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Forord

Ar 2008 fyller rehabiliteringsteamet vid den regionhabiliteringen vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg 20 ar. Samtidigt presenteras hér
den forsta versionen av vardprogram for den grupp av barn som har rakat ut {or
en traumatisk hjirnskada. Ett team byggdes upp utifrdn de behov barn med
traumatisk hjarnskada har da dessa ter sig annorlunda @n barn med medfodda
skador. Fram till 1997 var regionhabiliteringen organiserad inom Bricke
Ostergérd med Bricke Diakoni som huvudman.

Foreliggande arbete startade for ca 1'% ar sedan utifrdn behovet att beskriva hur
teamet arbetar. Det grundar sig pa 20 ars erfarenheter av att arbeta med barn
med traumatiska hjarnskador'. Vér verksamhet dr komplex och bygger pa ett
holistiskt synsétt dir olika professioners perspektiv vivs samman.

Syftet med vérdprogrammet ir att:

e beskriva var verksamhet
verka for en gemensam kunskapsbas
verka for ett gemensamt sprak
verka for en helhetsyn inom rehabilitering
mojliggora utveckling av verksamheten

Foreliggande vardprogram riktar sig till de professionella instanserna som
arbetar med barn och ungdomar med traumatiska hjdarnskador. Vart 6nskemal &r
att senare utveckla informationsmaterial anpassat till barnens fordldrar och andra
nérstdende.

Detta program ir en kollektiv produkt dir teammedlemmarna har bidragit med
sina specifika kunskaper och erfarenheter. Ingrid Emanuelson har bidragit med
bakgrunden (kap. 1) och ansvarat for den medicinska utredningens del (kap. 3).
Monica Wohlert har ansvarat for omvéardnadsdelen (kap. 4). Susanne Hansson,
Marika Persson, Maria Rasmusson och Tomas Wahlgren har ansvarat for den
motoriska utredningsdelen (kap. 5). Goéran Horneman har tillsammans med

' Se ocksa Emanuelson I. & al. (1998), 5.197: ” There is therefore, an urgent need for a formalized service plan
for mild, moderate and severe traumatic brain injury in children”.
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undertecknad ansvarat for den kognitiva utredningsdelen (kap.6) utom
sprakavsnittet. Ulrika Abrahamsson, Asa Fyrberg och Ulrika Ferm har ansvarat
for sprikavsnittet och kommunikationsutredningsdelen (kap. 7). Susanne
Hansson och Marika Persson har ansvarat for aktivitetsutredningen (kap. 8).
Ann-Christine Ljungberg och Ulla Olsson har ansvarat for den pedagogiska
utredningsdelen (kap. 9). Charlotta Ahlinder och Lena Falck har ansvarat for
den psykosociala utredningen (kap. 10). Undertecknad har tillsammans med
Charlotta Ahlinder ansvarat for kap. 2 om utredningsmodellen och kap. 11 till
15.

Goteborg, den 19 december 2007

Jean-Michel Saury
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1. Inledning

1.1. Traumatisk hjarnskada hos barn och ungdomar

Traumatisk hjdrnskada hos barn och ungdomar eller TBI (Traumatic Brain
Injury) definieras som en skada i1 centrala nervsystemet, som intrdffar under
barndomséren, efter nyfoddhetsperioden, och som orsakas av trauma mot
huvudet. De vanligaste orsakerna till traumatisk hjarnskada é&r trafikolyckor,
fallolyckor och misshandel. Barn med beteendeproblem uppvisar en storre risk
att rdka ut for en traumatisk hjérnskada’.

1.2. Beskrivning av barn och ungdomar med traumatisk
hjarnskada

I Sverige soker arligen 7 500 barn och ungdomar’ sjukhusvérd pa grund av
skalltrauma®. Inom Vistra Gotalandsregionen drabbas 100 barn per &r av
medelsvar till svar TBI’. De svart skadade har i allménhet varit medvetslosa = 1
tim, haft blodningar eller kontusioner i1 hjarnvdvnaden och har nagon form av
minnesforlust 1 samband med skadan. De flesta 1 denna grupp har vardats pa en
neurokirurgisk vardavdelning och legat i respirator ndgot till ndgra dygn.

Sedan slutet av 1990-talet har en ny metod utprovats vid landets neurokirurgiska
intensivvardsenheter som innebdr en aggressiv behandling mot hoga
intrakraniella tryck. Med denna behandlingsstrategi har dodligheten sidnkts fran
40 % till 4-7 %. Konsekvenserna blir att fler svart skadade overlever.

1.3. Svarighetsgrad vid traumatisk hjarnskada

En hjirnskadas svarighetsgrad beskrivs genom att ange varaktighet, genom
Reaction Level Scale (RLS)° och djup av medvetsloshet efter skadan, genom
Glasgow Coma Scale (GCS) eller i termer av post-traumatisk amnesi (PTA”).
Medvetsloshet langre dn 6 timmar raknas som svar hjarnskada; medvetsloshet
mellan 15 minuter och 6 timmar rdknas som medelsvdr och medvetsloshet under
15 minuter och ett normalt CT® ett dygn efter betraktas som litt hjdrnskada’.
Glasgow Coma Scale miter aterhdmtningen frdn medvetsloshet genom en
bedomning av tre komponenter av medvetande: 6ppning av dgonen, motoriskt
svar samt verbalt svar. Ett resultat mellan 3 och 8 podng tyder pd en svér
hjarnskada som leder till koma med avsaknad av 6ppning av 6gon, oféorméga att
folja enkla uppmaningar och att sdga nigot ord. Ett resultat mellan 9 och 12

2 Ylvisaker M., & al.. (2005), s. 101.

3 I fortsittningningen anvinds ordet “barn” for att beteckna bade “barn” och “ungdomar”.
* SBU (2000).

> Emanuelson I. & von Wendt L. (1997).

¢ Starmark J-E & al. (1988).

7 Frey K. & al. (2007) s. 513.

¥ CT: Computer Tomography eller Datorrontgen.

? Griffiths P. (2006), s. 41.
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poédng tyder pad en medelsvéar skada medan ett resultat mellan 13 och 15 poing
tyder pa en litt skada med spontan Gppning av 6gonen och verbala svar'’. PTA
definieras som den tid det tar frdn att barnet aterfitt medvetandet till dess
han/hon pé ett kontinuerligt satt kan minnas héndelser frin dag till dag. En PTA
over 24 timmar riknas som svér hjarnskada medan PTA under 24 timmar riaknas
som medelsvar'.

1.4. Fysiologiska foljder av traumatisk hjarnskada

Man delar in traumatiska hjarnskador i tva typer: skador som uppstir efter
kontakt med ndgon yta (som vid fallolyckor) eller féremal (som vid misshandel),
och skador som uppstar pad grund av decceleration t.ex. vid trafikolyckor i hog
hastighet. Den fOrsta typen leder oftast till fokala skador vid traffpunkten.
Fokala skador leder till synliga skador som inkluderar kontusioner och/eller
blodningar'>. Den andra typen leder till diffusa skador (Diffuse Axonal Injury
(DAI)) som innebir att neuroner blir avbrutna eller skadade. Det finns tre
omraden som &r kinsliga for den hér typen av skada: subkortikala hjarnkarnor,
corpus callosum och hjarnstammen". Eftersom diffusa hjirnskador inte syns pa
CT-undersokningar  forblir  lindriga skador av denna typ ofta
ouppmirksammade'”.

1.5. Konsekvenser av traumatisk hjarnskada

Det ar svart att fa en utforlig bild av hur barn paverkas av en traumatisk
hjarnskada 1 sin vardagsmiljo. Det beror delvis pd avsaknaden av tidigare
bedomningar, delvis pd svarigheten att faststdlla om ett barn utvecklas 1 ritt takt
samt pa svarigheter att utreda barn efter en traumatisk hjdrnskada pd grund av
uttrottbarhet och koncentrationsproblem. Dessutom brukar fordldrarna snart
kompensera for sina barns svarigheter pa ett naturligt sitt som gor att ett
specifikt problem inte blir synligt. I flertalet fall resulterar skadan i bestdende
funktionshinder av varierande grad och art. Funktionsférmégan paverkas ofta av
storningar 1 uppmérksamhet, koncentration och minne samt av trotthet.
Formagan att planera, ta initiativ, genomfora och avsluta handlingar &r ocksa
exempel pd kognitiva problem efter TBI. Utdver kognitiva svarigheter &r
kommunikationssvarigheter, beteendeproblematik, personlighetsférandringar
och motoriska resttillstind vanliga. Forbéttrat akut omhéandertagande leder till
att gruppen barn som behover kvalificerade rehabiliteringsinsatser blir storre.

Nar ett barn skadas far detta ocksd konsekvenser for hela familjen. For de mest
skadade barnen blir familjen en nédvindig forutsittning for att fungera 1 det
dagliga livet samtidigt som familjerna oftast inte dr rustade for detta. Familjerna

' Ewing-Cobbs L. & Bloom D.R. (2004), s. 313.

" Griffiths P. (2006), s. 41.

12 Ewing-Cobbs L. & Bloom D.R. (2004) s. 314.

" Skoglund Thomas (2007-11-29) Presentation vid Neuropsykologiska foreningens méte, Goteborg:
Psykologiska institutionen.

' Hooper S. & al. (2001), s. 267.
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saknar oftast kunskap om konsekvenserna av en traumatisk hjdrnskada, om hur
man hanterar beteendeproblem och hur man vardar individer med en hjirnskada.
Konsekvenserna blir en okad stress for familjemedlemmarna som behdver
anpassa sina liv pa ett radikalt sitt for att mota den fordndring som ett barns
traumatiska hjarnskada innebir". Forildrarnas behov av att stilla upp for det
skadade barnet kan innebéra att familjens ekonomi blir lidande samt att andra
syskons behov inte blir uppmérksammade. Till detta tillkommer saknaden efter
det friska barnet som man har forlorat. Detta innebér en forsdmrad livskvalitet
och ett forsdmrat hélsotillstdnd for familjen. Fordldrarna upplever hoga
stressnivaer, upplevelser av sévidl ekonomisk som emotionell belastning,
hjdlploshet, ilska, rddsla, nedstimdhet och oro som kan pagé under 5 till 15 ar
efter skadan'®. Relationerna inom familjen forsimras och leder till
kommunikationsproblem och separationer' .

1.6. Barns och ungdomars behov av rehabiliteringsinsatser
efter en traumatisk hjarnskada

Efter den akuta fasen som priglas av intensiva medicinska insatser uppkommer
behov av rehabiliteringsinsatser. Med rehabilitering menas traditionellt
aterstillande av forlorad funktion'® dvs. atergang till en tidigare funktionsniva.
Detta dar dock inte mgjligt nér det géller barn eftersom de ar 1 stindig utveckling.
Rehabilitering krdver att barnet blir sett som en hel person som ér en del av ett
bredare system som inkluderar familjen och néra relationer och att insatserna
riktas mot alla personer som &r en betydande del av det skadade barnets liv'’.
Rehabilitering omfattar medicinska, motoriska, psykologiska, pedagogiska och
sociala atgédrder, med inriktning pé att hjilpa det skadade barnet att dtervinna
bista mojliga funktionsférmiga och att ge forutsdttningar for ett normalt liv
genom att mojliggéra ett optimalt utnyttjande av barnets bevarade resurser.
Rehabiliterande atgérder bor sittas in sa tidigt som mojligt efter den akuta fasen,
vara allsidiga och tidsméssigt samordnade samt ge barnet och familjen ett
avgorande inflytande. En god rehabilitering bor leda till 6kad delaktighet, 6kad

sjdlvstandighet, battre formaga till anpassning och en forbittrad funktionsniva™.

1.7. Aterhdmtning och prognos

Barn liksom vuxna aterhdmtar sig snabbast under det forsta eller andra ret efter
skadan. Nér det géller den fortsatta aterhdmtningen ar skadans svarighetsgrad
den viktigaste faktorn. Ldg alder vid skadetillfdllet forsdmrar prognosen. En
traumatisk hjarnskada i1 forskoledlder medfor kognitiva funktionsnedsattningar

'S Emanuelson I. (2003), s. 263.

' Aitken M., & al. (2004).
17 Sander Angelle (2005), s. 157.

' National Encyklopedin.
' Aronsson Diane (2002).
* Normann Trine, & al. (2004), kapitel 4.
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som varar #nda till vuxen alder’'. Aterhimtningen efter en traumatisk hjirnskada
foljer inte nagon klar bana: den bestar av perioder av snabba framsteg, perioder
utan framsteg, perioder av svarigheter att fungera tillsammans med andra
jamndriga samt sent uppkommande nedséttningar. Nér det géiller barn med svar
hjarnskada kan personlighetsstorningar och beteendeproblem utgdra ett hinder
for anpassning till ett normalt liv>>.

Barn som har rakat ut for en hjarnskada ska inte delta 1 aktiviteter dir det finns
risk for ny skallskada eftersom hjdrnan behover tid for att aterhdmta sig. Ett nytt
trauma far mycket storre negativa konsekvenser dn det forsta traumat (”second
impact syndrome”)>. Vi brukar rekommendera att barn inte bor delta i riskfyllda
aktiviteter under det forsta aret efter en hjarnskada.

1.8. Rehabilitering av barn och ungdomar med traumatisk
hjarnskada i Vastra Gétaland

De vardformer som finns inom regionen dr intensivvardsavdelning (IVA),
neurokirurgisk intensivvardsavdelning (NIVA), barnklinik, regionhabiliteringen
och lokalhabilitering®*. Initialt virdas ca 10 % pa NIVA i Géteborg medan
ovriga skots pd hemsjukhusen. Barn och ungdomar remitteras ofta i anslutning
till sjukhusvistelsen till Regionhabiliteringen for utredning/rehabilitering inom
sluten vard. En del barn kan ibland remitteras flera ar efter skadetillfillet. Inom
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus® finns en rehabiliteringsavdelning
med tre till fyra vardplatser for barn i &ldrarna 7-18 ar. De yngre barnen kommer
till en utredningsavdelning for yngre barn pd regionhabiliteringen. Ansvaret for
postakuta rehabiliteringsatgarder ligger hos Handikappforvaltningens lokala
habiliteringsteam.

1.9. Malsiéttning for rehabiliteringsutredning av barn och
ungdomar med traumatisk hjarnskada

Milet for Regionhabiliteringens rehabiliteringsutredning ér att forse det lokala
habiliteringsteamet med underlag for det fortsatta rehabiliteringsarbetet.
Underlaget ska innehdlla forslag till lampliga insatser for en optimal anpassning
till skola och samhille. For att dstadkomma detta utreds barnets resurser och
hinder. Fordldrar, syskon och andra anhdriga &r nyckelpersoner i
utredningsarbetet och bidrar med viktig kunskap om barnet.

! Hooper S. & Baglio Ch. (2001), 5.270.

2 Emanuelson I. & al. (1996), s. 464.

# Kushner D. (2001).

** Lokalhabiliteringen ingér i Handikappforvaltningen i Vistra Gotaland som ér organiserad i fyra geografiska
distrikt. Inom distrikten finns varierande antal barn- och ungdomsteam. Sammanlagt ror det sig om ca 30 team.
** Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus 4r en del av Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
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2. Utredningsmodellen

2.1. Rehabiliteringsutredningens plats i barnets
rehabiliteringsfoérlopp

Rehabiliteringsutredningen utgér en overgdng mellan den akuta och subakuta
sjukhusvistelsen och dterkomsten till hemmiljon. Det finns behov av en sadan
overgangsfas for att forbereda familjerna och deras hemmiljo och ddrmed
minska risken till akuta &ngestreaktioner och anspassningsproblem®.
Utredningen tar mellan fyra och sex veckor och barnet ar inlagd pa
rehabavdelningen méindag till fredag under hela perioden. Nagon av fordldrarna
kan eventuellt vara med under hela eller delar av utredningsperioden.

2.2. Utredningsmiljon

For att kunna genomgéd en rehabiliteringsutredning behdver barn vara
fardigbehandlade for sina medicinska problem och kunna vistas hemma.
Déremot dr det onskvirt att de inte har atergatt pd heltid till sin vanliga skola
eftersom utredningen leder till vardefull kunskap nir det géller barnets behov av
rehabiliteringsinsatser 1 skolmiljon.

Utredningsmiljon pd den Regionhabiliteringen &ar anpassad for att mota de
vanligaste  konsekvenserna av  traumatisk hjdrnskada. Vistelsen pa
rehabavdelningen under veckorna minskar trottheten genom att barnet slipper
resor till och fran hemmet. Den lugna miljon utgdér en stark kontrast mot
sjukhusets stressiga miljo och bidrar till att minska pafrestningar orsakade av
ljud- och ljuskénslighet. Alla barn tilldelas varje vecka ett schema for veckans
aktiviteter. Schemat dr anpassat for att mojliggora en period av vila mellan varje
aktivitet.

Barnets vistelse pa avdelningen under veckorna gor det mojligt att observera
hans/hennes niva av trotthet, forekomsten av huvudvirk, somnproblem, ljus- och
ljudkénslighet, matproblem.

Genom att barnet far vard under veckorna innebir detta ockséd en avlastning for
fordldrarna. For de mindre skolbarnen brukar ndgon av fordldrarna vistas pa
Regionhabiliteringen. De far ett eget rum pa ovre vaningen (“fordldraviningen™)
déar de kan koppla av och far mgjlighet till aterhdmtning.

2.3. Utredningsomraden

Utredningen koncentrerar sig pd de funktioner som normalt paverkas av en
traumatisk hjarnskada och omfattar féljande omraden: medicinsk, omvardnad,
motorik, kognition, kommunikation, aktivitet, pedagogisk och psykosocial.
Varje omrdde definieras 1 enlighet med Virldshilsoorganisationens
klassificering av funktionsnedsittningar (ICF)*’. Detta innebiér att varje barns
funktionsnedsdttningar kan beskrivas pé ett systematiskt sitt.

% Tyrner B., & al. (2007), s. 1128.
27 WHO (2001).
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2.4. Utredningsteamet

I teamet ingar foljande professioner: arbetsterapeut, kurator, logoped, lékare,
larare/specialpedagog, neuropsykolog, rehabiliteringsassistent, sjukgymnast och
sjukskoterska. Vid behov konsulteras andra yrkeskategorier, sdsom exempelvis
dietist, uroterapeut och ortopedingen;or.

2.4.1. Arbetsterapeut

Arbetsterapeuten ansvarar for observation och beddmning av barnets
aktivitetsformaga 1 vardagliga situationer. Vid aktivitetsutforandet bedoms dven
de kognitiva funktionerna sdsom minne, tidsuppfattning, exekutiva funktioner
(initiera, planera, utfora) samt beddomning av sittstillning, arm- och
handfunktion.

2.4.2. Kurator

Kuratorn ansvarar for det psykosociala utrednings- och behandlingsarbetet.
Malet ar att medvetandegdéra barnen och deras familjer om den nya
livssituationen efter hjarnskadan. Kuratorn ansvarar for kartliggningen av
barnets hemsituation och resurser, innefattande familj, kamrater, skola, Gvrigt
niatverk. Kuratorn initierar tankar om framtiden bdde med barnet och med
fordldrarna.

2.4.3. Logoped

Logopeden ansvarar for bedomningen av skadans inverkan pa barnets tal,
munmotorik, sprak och kommunikation. Logopeden bedomer ocksa lukt- och
smakfunktioner tillsammans med arbetsterapeuten.

2.4.4. Lakare

Lakaren ansvarar for den medicinska bedomningen samt vérderar tidigare
genomgéngna undersokningar. Enhetens verksamhetsoverldkare (VOL) ansvarar
for att utredningen haller godtagbar medicinsk kvalitet.

2.4.5. Speciallarare/specialpedagog

Speciallararen/specialpedagogen ansvarar for den pedagogiska kartlaggningen.
Har ingédr observation och beddmning av elevens formiga att hidmta in och
tillimpa kunskaper genom att sortera information, planera och ldsa problem.
Specialldraren/specialpedagogen har ockséd 1 uppgift att Gverlamna information
till elevens hemskola.

2.4.6. Neuropsykolog

Neuropsykologen ansvarar for kartliggningen av de kognitiva och
socioemotionella funktionerna efter hjarnskadan. Neuropsykologen ger
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information till barnen och deras familjer om vad en traumatisk hjiarnskada
innebdr samt hur man kan minimera skadeverkningarna.

2.4.7. Rehabiliteringsassistenter

Rehabiliteringsassistenterna ansvarar for omvardnad och bemodtande sd att
barnen och deras familjer kinner trygghet, fortroende och delaktighet.
Rehabiliteringsassistenterna ansvarar for barnets fritid vilket ger mojlighet att
observera barnen i vardagliga aktiviteter pa och utanfor avdelningen.

2.4.8. Sjukgymnast

Sjukgymnasten ansvarar for kartliggningen av barnets rorelseforméga efter
skadan. Parallellt med detta paborjas motoriska rehabiliteringsinsatser for att
forebygga sekundira problem i muskler och skelett. Sjukgymnasten stimulerar
till terhdmtning av tidigare inldrda motoriska funktioner och till inldrning av
nya.

2.4.9. Sjukskoterska

Sjukskoterskan ansvarar for omvardnadsarbetet och bedriver detta tillsammans
med avdelningens rehabiliteringsassistenter.  Sjukskoterskan  kartldgger,
registrerar, dokumenterar och atgirdar barnets somatiska symtom och problem.

2.5. Foréldrarnas medverkan i utredningen

Malet for fordldrarnas medverkan i utredningen &r att gora dem delaktiga i
utrednings- och rehabiliteringsarbetet genom att:

e foridldrarna formedlar information om sitt barn som dr nddvindig for
utredningsarbetet;
de far information om vart arbetssitt;
de far fortlopande information om utredningsarbetet;
de fér hjélp att hantera problem kring sitt barn;
fordldrarnas medverkan sker genom inskrivningssamtal, fordldrasamtal,
fordldrainformation och utskrivningskonferensen. De tvé sista beskrivs i
kapitel 11.

2.5.1. Inskrivningssamtal

Fordldrarna kallas till ett inskrivningssamtal 1 borjan av utredningsperioden for
att triffa likare, sjukskoterska, rehabiliteringsassistenter och elevsamordnare™.
Fordldrarna far beskriva barnets aktuella situation samt ger annan relevant

information som dr nddvéndig for varden.

¥ Elevsamordnaren ir teamets kontaktperson for familjen och hemhabiliteringen. Han/hon leder
behandlingskonferenserna for det barnet han/hon ansvarar for. Kurator eller psykolog &r elevsamordnare.
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2.5.2. Foraldrasamtal

Kurator och psykolog ansvarar for fordldrasamtalen. Fordldrasamtalen ar tankta
som ett forum dér fordldrarna kan ldmna information till teamet. Dér kan de
ocksd fa information om utredningens eller behandlingens fortskridande.
Meningen &r att samla information som kan fOras vidare till teamet pa
behandlingskonferenser. Malet dr att strukturera kontakten mellan fordldrarna
och teamet. Nér behandlare vill dverfora information till fordldrar kan de gora
detta genom att ndrvara under en del av fordldrasamtalet. Fordldraarbetet riktar
sig till fordldrar eller stdllforetrddande personer som har ansvar for barnet.
Fordldrarna erbjuds ett samtal per vecka, frdn vecka 1 till och med vecka 4. Vid
behov kan ytterligare samtal erbjudas. Fordldrasamtalen berdr forutom
grundinformationen féljande teman:

e Hindelseforlopp kring olyckan/sjukdomsdebut

e Utredning och rehabilitering i syfte att stirka fordldrarnas kunskap om
vilka konsekvenser hjarnskadan fatt, i vilka situationer de kan kdnna igen
dessa och hur man kan férebygga problem.

e Reaktionsmonster hos barnet och familjen efter hjdrnskadan samt
uppmirksamma  barnets och  fordldrarnas  reaktioner  under
utredningsperioden

e Informera om rittigheter och skyldigheter

Utover fordldrasamtalen kan kurator erbjuda ytterligare samtal vid behov.

2.6. Rehabiliterande och omvardande insatser under
utredningsperioden

Aven om maélet for barnets vistelse pa rehabiliteringsenheten #r att utreda hans
eller hennes rehabiliteringsbehov, har sjédlva forfarandet en rehabiliterande effekt
som brukar upplevas positivt av familjerna. Eftersom barnet vistas dygnet runt
pa avdelningen finns det mojlighet att observera barnet. Man kan dirigenom
uppticka olika problem och symtom t.ex. smirta, kost och somn®.
Heldygnsvarden gor det mojligt att skapa struktur genom att aktiviteter blir
schemalagda. Det innebér att det gér att rétta till problem med barn som har vént
pd dygnet. Barnen blir trotta av aktiviteterna och borjar sova bittre.
Utredningsuppgifterna har en stimulerande verkan pa barnen. Motoriken
stimuleras men ocksad det kognitiva systemet, vilket gor att barnen lir sig att
utnyttja pauserna i schemat for att terhdmta sig. Fritiden ar ocksa viktig for
aterhdmtningen och avdelningen erbjuder sociala aktiviteter. Under utredningens
gang bedoms behov av hjdlpmedel och utfors eventuellt justering av dessa.

* Se ocksa kap 4 om omvardnadsutredningen.



Vardprogram for rehabiliteringsutredning - TBI 17

3. Medicinsk utredning

En sédkerstilld klinisk diagnos tidigt efter insjuknandet ar basen for den fortsatta
handldggningen. En standardiserad basal utredning ingér som en integrerad del i
rehabiliteringskonceptet och syftar till att:
kartligga de neurologiska symptomen
utesluta differentialdiagnoser
bekrifta tilliggsdiagnoser
faststédlla huvudtyp av traumatisk hjdrnskada
e bedoma funktionella konsekvenser och rehabiliteringsbehov
Denna basala utredning bor ha skett innan patienten remitteras.

3.1. Neurologi
Den neurologiska utredningen fokuserar pd féljande problemomraden:

e Nedsatt motorisk forméga, ibland halvsidesforlamning.
Talsvérigheter
Fordndrad lukt och smak
Problem med av- och pékladning
Stord kropps- och rumsuppfattning
Nedsatt tugg- och sviljfunktion, nutrition
Storda blas- och tarmfunktioner

e Nedsatt forstaelse/ uttrycksformaga
I vissa fall behover utredningen kompletteras med foljande undersokningar:
MRI ( Magnetic Resonance Imaging) som undersoker morfologiska avvikelser
och SPECT ( Single Photone Emission Tomography) som ger diagnostik av
hjirnans genomblddning™.

3.2. Nutrition

Ca 50% av alla patienter med svar hjarnskada har sviljningsproblem’.
Bedomning av sviljningsfunktion sker darfér under den akuta sjukhusvistelsen.
Barnen nutrieras dé initialt via parenteral nutrition (intravends tillforsel via
niringsdropp) eller via sond. I ett senare skede kan barnen behdva en permanent
infartsvég till magsicken (gastrostomi) dar man via sond kan nutriera fullt ut
eller som tilldgg till peroral nédringstillforsel (via munnen). Barn med
sviljningssvérigheter behdver noggrant foljas upp did en aspirationsrisk
(felsvdljning av magsédcksinnehall till lungorna) foreligger. Hjdlp av dietist,
logoped och sjukskdterska i1 ndra samarbete dr viktig kring nutritionen. BMI
(Body Mass Index) bor registreras och inte tillatas understiga 20.

3% Emanuelson I. & al. (1997).
3! Horneman G. & al. (2005) , s. 248.
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3.3. Stord blas- och tarmfunktion

Urininkontinens &r ett vanligt problem 1 anslutning till hjdrnskadan. Om detta
fortsdtter kan det bero pd att man drabbats av en sk. neurogen bldsa, dvs. att
innervationen till bldsan blivit stord efter skadan. Utredning av detta tillstind bor
da ske for att tillse att blasan tommer sig adekvat.

Tarmregim med regelbundna toalettbesok for tomning behdver etableras sa snart
patienten dr vaken. Till en boérjan kan detta vara svirt dd tarmmotiliteten
(rorligheten) dr l&ngsam antingen pd grund av skadan 1 sig eller pd grund av
mediciner.

3.4. Smirta (b280)

Smarta dr vanligt forekommande besvir efter en traumatisk hjdrnskada. Smirtan
ar oftast lokaliserad 1 huvud, muskler, skelett och leder. Sméartan kan vara
orsakad av inflammation, spinning eller pareser (férlamningar). Central smérta
orsakat av hjdrnskadan finns hos ca. 5%.

3.5. Trotthet

Extrem trotthet dr vanligt efter skadan och kvarstdr ofta linge. Denna trotthet
ger ingen forvarning. Barnen beskriver den ofta som “en hirddiskkrasch”, som
kommer 6gonblickligt.

3.6. Impulskontroll

Barn fér ofta problem att kontrollera impulser efter hjarnskada. De kan t.ex. inte
hindra ofrivilliga motoriska rorelser eller har svért att kontrollera sitt beteende
vid irritation eller aggressivitet. Dessa problem brukar kallas ”disinhibition” och
tros vara orsakade av frontala skador eller skador 1 de subkortikala omrédena.

3.7. S6mn

Somnproblem &r vanliga efter en hjarnskada. Vissa har problem med
insomningen medan andra besvéras av frekventa uppvaknanden under natten.
Fysisk aktivitet anses ha en gynnsam effekt mot dessa problem, avslappning en
stund innan sidnggiendet likasa. Behandling med laga doser antidepressiva
anvinds ibland med god effekt.

3.8. Spasticitet

Spasticitet ar ett avvikande tillstind med 6kad muskelspanning som orsakas av
hjarnskadan. Det forekommer hos ca. 20-40% av alla nyskadade. Man lindrar
besvdaren genom att spruta exempelvis botulinumtoxin intramuskuldrt 1 de
aktuella musklerna. D& minskar spanningen men effekten ar 6vergaende varfor
sddan behandling behdver upprepas ungefir var 6:¢ manad. Hos vissa patienter
med mycket svira problem inopereras en pump pd ryggmairgsnivd som
kontinuerligt ger en liten dos baklofen. Ett annat alternativ dr farmakologisk
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behandling med dantrolene som 1 vissa studier visat sig vara béttre &n baklofen,
tiazidine eller diazepam.

3.9. Epilepsi

Posttraumatisk epilepsi uppkommer hos mellan 5 till 20% av barnen med
forvarvade hjarnskador. Epilepsin kan uppsta flera ar efter skadan. Risken att
utveckla detta dr beroende av skadans svérighetsgrad. Vanlig medicinering for
epilepsi brukar 1 de flesta fall anvdndas och fungerar bra sa att patienten blir fri
frdn anfall. Profylaktisk medicinering rekommenderas inte och att anvinda
phenetoin som forebyggande medicin har inte visat sig effektivt 1 vetenskapliga
studier.

3.10. Vanliga sensoriska komplikationer

Avsaknad av lukt helt eller delvis dr ett vanligt fenomen. Horselnedsittning
forekommer hos ca. 25%. Synnedsittning forekommer hos ca. 50% och
inbegriper dubbelseende, synfiltsinskrinkningar och i séllsynta fall (2%) skador
pa synnerven.

3.11. Vanliga neuroendokrina problem

Diabetes incipidus dr extrem forlust av vatten beroende pd en avsaknad av
antidiuretiskt hormon (ADH) som produceras 1 hypofysen och vars funktion ér
att koncentrera urinen. Effekten av en sddan storning ses som excessiva
urinméngder, hyponatremi (I4gt Na-vdrde) och nedsatt serumosmolalitet. For
tidig pubertet (pubertas praecox) kan ge symptom 2-17 manader efter skadan.
Flickor adr mer drabbade @n pojkar. De kan ligga 2 ar fore 1 bentillvixt och fir en
snabb tillvaxtspurt for att stanna 1 fortid.
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4. Omvardnadsutredning

Omvardnad dr en samlingsterm for att beteckna de hélsofrimjande insatser som
erbjuds barn under deras vistelse pd regionhabiliteringen®®. Fyra omréden &r
viktiga att uppmérksamma nidr det géller barn med traumatiska hjarnskador:
smadrta, somn, kost och uro- och tarmfunktioner. Nar det giller de tre forsta kan
man nidmna att dessa symtom inbdrdes kan forstirka varandra och pa sa sitt
atstadkomma en  negativ  spiral vad  géller  smirtupplevelser.
Omvardnadsinsatserna bidrar till att minska dessa symtoms negativa paverkan.

4.1. Smaérta (b280)

Sjukskoterskan bidrar till kartliggningen av smaértproblematiken. Man utreder
smirtans lokalisation, intensitet, varaktighet och dess konsekvenser i det dagliga
livet. Vi anvinder smairtskattningsinstrument som ansiktsskala, sméartdagbok
eller CAS beroende pa barnets &lder och kommunikationsformaga. Atgirder mot
smirtan kan vara medicinering, taktil massage, avslappning eller
virmebehandling. Vi arbetar ocksa forebyggande.

4.2. Sémn (b134)

Manga av barnen fir problem med dygnsrytmen efter en hjdrnskada. En del av
utredningen gors for att f4 en bild av barnets somnmonster. Foljande atgérder
kan anvidndas for att forbattra somnen: lugn och ro pd kvillen, regelbundna
laggtider, regelbundet uppvaknande, begrinsat intag av energidrycker speciellt
kvallstid, anpassad sdngutrustning, taktil massage, en trygg och lugn miljo.

4.3. Kost (b1302, b530, b5701)

Sjukskoterskan undersoker barnens kostvanor samt eventuell overkénslighet
eller allergi. Foljande é&tgérder kan anvidndas for att forbéttra kosten:
regelbundna maltidsvanor, anpassat energi- och ndringsinnehall, kostrad infor
hemgang.

4.4. Uro- och tarmfunktioner (b525, b620)

Vid behov kan barnen fa hjidlp med kontinenstraning. Man kan dven remittera
vidare till uro-tarmenheten som finns pé regionhabiliteringen.

32 Se Socialstyrelsen SOSFS 1993:17
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5. Motorisk utredning

Funktionsnedsédttning efter traumatisk hjiarnskada klassificeras som latt,
medelsvar eller svar. Vid litt motorisk funktionsnedséttning gir barnet relativt
obehindrat och kan dven utfora en del finmotoriska moment. Vid medelsvar
motorisk funktionsnedsittning har barnet ett tydligt avvikande rorelsemonster.
Vid svdr motorisk funktionsnedséttning dr barnets rorelseformaga delvis eller
helt begransad.

Den motoriska utredningen av barn med traumatisk hjdrnskada grundar sig pa
anamnes, undersokning och analys. Utredningen inriktas mot att 1 samspel med
barnet virdera fysiska och psykiska resurser med avseende pd rorelse och
funktion.

Den motoriska utredningen delas av professionerna sjukgymnast, arbetsterapeut
och logoped. Den sjukgymnastiska insatsen bestar av att kartligga formaga till
rorelse med avseende pa funktioner for att uppfatta, kontrollera och anvénda
kroppen pé ett dndamalsenligt sdtt med hénsyn till krav frdn den fysiska och
sociala miljon.

[ den arbetsterapeutiska insatsen ingdr kartliggning av framst arm- och
handfunktion och sittstillning. Bedomning sker 1 samband med
aktivitetsutforande 1 vardagliga aktiviteter samt 1 enskilda motoriska funktioner.
[ begreppet handfunktion fokuseras pa handens och armens totala
anviandningsomrade anpassat till sin uppgift. Kartliggningen av arm- och
handfunktionen omfattar de finmotoriska formagorna och olika former av
sensibilitet och praxis.

I den logopediska insatsen ingdr bedomning av orofacial motorik. Den
orofaciala beddmningen bestdr av kartliggning av dt- och sviljférmagan, den
mimiska formégan samt talmuskulaturens precision, styrka, rorelseomfing och
rorlighet.

Parallellt med utredningsarbetet initieras motoriska rehabiliteringsinsatser. De
motoriska rehabiliteringsinsatserna delas in 1 féljande grupper:

o fOrebygga sekundira muskuloskeletala problem

e dterhdmta tidigare inldrda motoriska funktioner och ldra nya

e framja kompensation och anpassning for forlorad funktion

e stimulera fysiskt oberoende 1 hem, skola och samhille.

Mal for den individanpassade motoriska rehabiliteringen sétts tillsammans med
barnet och anhdrig utifrdn barnets behov och onskemal. Det dvergripande mélet
ar att barnet ska uppnd och bibehdlla s& god rorelse-, funktions-, och
forflyttningsformaga som mojligt. Pa sa sétt uppnds hogsta mojliga oberoende i
vardagsliv, skola och under fritidsaktivitet.
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5.1. Kroppsfunktioner

5.1.1 Kanselfunktioner (b260-b279)

Kénselfunktionerna delas in 1 proprioceptiv funktion, berdringsfunktion,
forméga att kdnna temperatur och andra sinnesintryck som t.ex. vibration, tryck
och skadligt sinnesintryck. Kinselfunktioner undersoks med EB-testet” och
HABBA™,
e Proprioceptiv funktion definieras som sinnesfunktioner for att fornimma
kroppens och kroppsdelars inbordes 14ge och relation till varandra.
e Berdringsfunktion definieras som sinnesfunktioner for att kdnna ytor och
deras struktur eller kvalitet.

5.1.2 Smirta (b280-b289)

Smairta definieras som fornimmelse av obehaglig kénsla som tyder pa tdankbar
eller faktisk skada i ndgon del av kroppens struktur. Utredningen innefattar
kartliggning av lokalisation/utbredning, svarighetsgrad (intensitet), karaktar/-
kvalitet, tidsprofil (duration), utlosande och lindrande faktorer. Kartliggningen
sker genom anamnes (strukturerad intervju), smirtritning®, skattningsskala®®
och manuell undersékning”’.

5.1.3 Respiration och cirkulation (b445, b455)

Sjukgymnasten undersoker de respiratoriska och cirkulatoriska systemen med
avseende pa deras reaktion vid fysiskt arbete. Det giller dels funktioner i
muskler som dr involverade i andning och dels dvriga funktioner som hénger
samman med den respiratoriska och kardiovaskulédra kapacitet som kravs for att
tdla fysisk anstrdngning. De senare innefattar funktioner av aerob formaga
(formaga till syretransport): kondition; fysisk uthallighet; uttrottbarhet.
Undersokning sker genom tester av vitalkapacitet med Vitalograph®, Borgs
anstrangningsskala och Physiological Cost Index - PCI*” samt submaximalt test
pa ergometercykel alternativt gdngband.

5.1.4 Funktioner i leder och skelett (b710- b729)

Funktioner for leder och skelett delas in i1 funktioner for rorlighet i1 leder,
ledstabilitetsfunktioner och funktioner for rorlighet mellan skelettdelar:

33 Beckung E. (2000).

3 Luria AR. (1980); Kielhofner G. (2004).

35 Schwartz D.P. & DeGood D.E. (1984); Margolis R.B. & al. (1988); Greenough CG & Fraser R.D. (1991).
36 Huskinsson. (1974); Carlsson A.M. (1983); Dixon J.S. & Bird HA. (1981); Langley G.B. & Sheppeard H.

(1985); Wilkie D. & al. (1990).
37 Langemark M. & Olesen J. (1987).

¥ Am Thoracic Soc. (1991).
3% Bratteby Tollerz L. (1996).
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e Funktioner for rorlighet 1 leder innefattar rorelseomfidng och smidighet
vad avser rorelse i en led. Detta undersoks genom goniometermétning®,
myrinmétning®' och andra funktionella och specifika test for rorlighet
exempelvis HIN (Hand 1 Nacke), HIR (Hand 1 Rygg), HUK (Hilla ur
Kanna)** och Schobers metod for mitning av rorlighet i ryggen,
modifierad®.

o Ledstabilitetsfunktioner definieras som funktioner for att uppritthalla
stabilitet 1 leder. Unders6kningsmetoder dr systematisk observation och
specifika tester.

e Funktioner for rorlighet mellan skelettdelar dr graden av och smidigheten
1 rorlighet mellan specifika ben. Undersoks med standardiserade test for
ortopedisk manuell terapi.

5.1.5 Muskelfunktioner (b730-b749)

Muskelfunktioner delas in 1 muskelkraftsfunktioner, muskeltonusfunktioner och
muskeluthallighetsfunktioner:

Muskelkraftsfunktioner definieras som den styrka som genereras vid
sammandragningar av en muskel eller muskelgrupper. Muskelstyrka
undersdks med Myometer, Jandas 0-5-skala (Janda) och GRIPPIT*.
Muskeltonusfunktioner avser den spanning som finns 1 muskler i vila och det
motstand muskler bjuder vid passiva rorelser®.

Muskeluthéllighetsfunktioner ar till for att uppritthdlla muskelsamman-
dragning under erforderlig tid. De observeras i aktivitet samt med
funktionella test, som t ex unilaterala tihdvningar och hilhdvningar™.

5.1.6 Rorelsefunktioner (b755-b799)

Sjukgymnasten undersdker funktioner for icke-viljemissiga och viljeméssiga
rorelser samt funktioner for kontroll av viljeméssiga rorelser, gaingmdnster
och fornimmelse vad avser muskel- och rorelsefunktioner. De undersoks
genom intervju, observation och kliniska tester.

Funktioner for icke viljemissiga rorelsereaktioner dr posturala reaktioner,
sdsom uppratnings-, jdmvikts-, balans- och skyddsreaktioner. Funktioner for
kontroll av viljeméssiga rorelser dr koordination av viljemissiga rorelser,

0 American Academy of Orthopedic Surgeons (1966).
*I Bologun JA & al. (1989).

2 Solem-Bertoft E. (1997); Westerberg C.E. & al. (1996); Rahme & al. (1998).

43 Jenkinson T.R. & al. (1994); Miller S.A. & al. (1992); Moll J.M. & Wright V. (1971).

44 Nordenskiéld U.M.& Grimby G. (1993); Lagerstrom C & Nordgren M.D. (1998).

45 Bohannon R.W. & Smith M.B. (1987); Hindered S. & Gupta S. (1996); Gregson J. & al. (1999); Pandyan A.D. & al. (1999).
46 Wiberg E. & Zechne E. (1997).
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funktion for belastning pd armar och ben, hoger-vinsterkoordination, dga-
handkoordination, 6ga-fotkoordination.

e Funktioner for icke-viljemassiga rorelser. Definieras som oavsiktliga, icke-
viljemassiga eller delvis malinriktade sammandragningar av en muskel eller
muskelgrupp. Exempel ar tremor, tics, manér, motorisk perseveration,
chorea, atetos, dystoniska rorelser och dyskinesi.

o Gingmonster avser funktioner for rorelsemonster vid gdng och 16pning eller
andra rorelser med hela kroppen. Bedomningen baseras fritt efter gdnganalys
enligt Rancho Los Amigos Hospital, Downey, Kalifornien, USA.

e Fornimmelser vad avser muskel- och rorelsefunktioner definieras som
fornimmelser som hinger samman med kroppens muskler och
muskelgrupper och deras rorelser. Exempel &ar muskelstelhet och
muskelstramhet, muskelspasm eller sammandragning av muskler samt
tyngdkéansla 1 musklerna.

5.2. Aktivitet och delaktighet
5.2.1. Att harma (d130)

Att imitera olika gester och rorelser. Undersoks med HABBA.

5.2.2. Formaga att forvarva fardigheter (d155)

Definieras som att forvarva grundldggande och sammansatta fardigheter, sdsom
att ordna sina rorelser 1 en bestimd rorelsesekvens, koordinera rorelser t.ex. att
lara sig spela spel eller att ldra sig att anvianda ett verktyg. Bedomning gors
utifran observation vid testning/behandling. Foljande instrument kan anvéindas:
Test of Motor Proficiency 2™ edition — BOT2", Bruininks-Oseretsky test of
Motor Proficiency® och NINE HOLE PEG TEST™.

5.2.3. Forflyttning (d410-d469)

Forflyttning handlar om att réra sig genom att &ndra och bibehdlla en
kroppsstéllning eller forflytta sig frdn en plats till en annan, att béra, flytta eller
hantera foremal, att springa eller kldttra och att anvdnda olika former av
transportmedel. Man kan undersoka foljande typer av forflyttningar:

e indra kroppsstillning fran liggande, fran att sitta pa huk eller att st pa
kné, frén att sitta eller sté, att boja sig och forskjuta kroppsvikten. Vidare
att bibehélla en liggande, huksittande, knédstdende, sittande eller stdende
stéllning.

o forflytta sig sjélv 1 sittande eller liggande stéllning.

e bira, flytta och hantera foremal.

47 Bruininks RH. (1978); Plimpton C. & al. (1992); Pless M. & al. (1995); Ziviani J. & al. (1982).
48 Bruininks R H. (1978).
49 Mathiowetz K, & al. (1985).
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e gd kortare eller langre strackor pd olika underlag och 1 olika miljoer over
och runt hinder. Att rora sig omkring pa olika sétt sdsom att krypa, klattra,
springa, jogga, hoppa och simma. Att forflytta sig med hjdlp av utrustning
som rullstol, rollator och andra ganghjidlpmedel samt olika typer av
rekreationsutrustning.

e anvinda transportmedel for att som passagerare forflytta sig sdsom att bli
kord pé olika sitt.

e vara forare av fordon definieras som att ha kontroll 6ver och kora ett
fordon, att dka 1 egen regi eller till sitt forfogande ha nédgot slag av
transportmedel, sdsom cykel.

Bedomningsinstrument 4r Pediatric Balance Scale — PBS™, Gross Motor
Function Measure — GMFM’', Modifierad Motor Assessment Scale — M-MAS
UAS -99°%, Bruininsk-Oseretsky Test of Motor Proficiency 2" edition — BOT2,
Movement Assessment Battery for Children — M ABC>® och AMPS™. Testen
kompletteras med observationer och videoupptagning.

5.2.4. Personlig vard

Motoriska fardigheter som behdvs for att klara personlig vard sasom hygien och
ovrig kroppsvard, att kld sig och att dta och dricka. Undersoks med ADL-
taxonomin®’.

5.2.5. Viktiga livsomraden (d815, d820, d920)

Viktiga livsomraden handlar frimst om grundliggande motoriska fardigheter
och vardagliga handlingar som kridvs for att delta 1 samhéllet vad géller
utbildning, annan sysselséttning och fritid.

> Franjoine M.R. & al. (2003).

> Russell D. & al. (1990); Pless M. & al. (1995).

>2 Johansson J.E. & Tuvemo S. (1991-92); Arnell M. & al. (1996); Barkelius K & al. (1997); Andersson C. & al.
(2000); Carr J.H. & al. (1985).

>3 Rosblad B. & Gard L. (1998); Leemrijse C. & al. (1999).

> Fisher AG. (1994); Bernspang B, & al. (1995).
55 Tornqvist K, & al. (1994); Sonn U. & al. (1999).
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6. Kognitiv utredning

Den kognitiva utredningen beskriver hur barnet inhdmtar, tolkar och
sammanstiller information samt planerar och utfér handlingar. Den genomfors
av arbetsterapeut, logoped, psykolog och specialldrare/specialpedagog. Man kan
specificera foljande mél for den kognitiva utredningen: (1) Ett mél ar att
faststdlla jamforelsedata for barnets kognitiva funktioner som sedan kan
anvindas for att uppskatta framsteg vid uppfoljningar’®; (2) Ett annat mal 4r att
redovisa barnets styrkor och svagheter for att kunna ge fOrslag pa
rehabiliteringsinsatser; (3) Ett tredje méil &r att beskriva de omgivningsfaktorer,
de sociala faktorer och de motivationsfaktorer som péaverkar genomfoérandet av
kognitiva aktiviteter’’. Det har pdpekats att standardiserade utredningar av
kognitiva funktioner inte belyser graden av funktionsnedséttning eftersom
utredningsmiljon ér tillrdttalagd och extremt strukturerad”™. Detta innebir att
man maste utveckla alternativa sitt att méta exekutiva funktioner.

De kognitiva funktioner som oftast paverkas av en traumatisk hjarnskada ar
orientering, kognitiv niva, uppmaérksamhet, minne och exekutiva funktioner. De
kognitiva funktionerna &terhdmtar sig delvis framfor allt under det forsta aret for
att sedan uppvisa en mer begrinsad utveckling”. Foljande kognitiva funktioner
kan ingé 1 den kognitiva utredningen:

6.1. Medvetandefunktioner (b 110)

Medvetandefunktioner definieras 1 ICF som allménna psykiska funktioner
rorande tillstind av vakenhet. Barn forlorar oftast medvetande i samband med
olyckstillfdllet och hamnar 1 koma. Uppvaknandet fran koma sker gradvis i och
med att nervsystemet dterhdmtar sig. Liangden och djupet av koma gor det
mojligt att uppskatta skadans svarighetsgrad. Man kan anvénda skattningskalor
av medvetandefunktioner som Glasgow Coma Scale (GCS)® och senare under
rehabiliteringstiden kan man anvinda sig av skalan Rancho de los Amigos®' som
beskriver hur de kognitiva funktionerna utvecklas fran koma (niva I) till full
metvetenhet (niva X)*.

6.2. Orienteringsfunktioner (b 114)

Orienteringsfunktionerna definieras i ICF som allménna psykiska funktioner av
att kinna till och faststélla sin relation till sig sjélv och andra, till tid och till sin
omgivning. Patientens orientering till tid och rum undersoks i den kognitiva

>0 Se kapitel 13.

7 Farmer J., & al. (1996).

¥ Ylvisaker M., & al.. (2005), s. 103.

59 Van Heugten C.M., & al. (2006).

% Teasdale G. & al. (1974).

%! http://www.northeastcenter.com/rancho_los_amigos_revised.htm
62 Se Appendix.




30 Vardprogram for rehabiliteringsutredning - TBI

utredningen medan orientering till sig sjdlv och andra underséks i den
psykosociala delen (se avsnitt 10). Under den akuta fasen tappar barn
orienteringsformigan helt eller delvis. Barn med lindrigare skador &terfar
orienteringsfunktionerna relativt snabbt medan dessa kan forbli nedsatta 1
svarare fall. Orienteringsformiga mits med Galveston Orientation and Amnesia
Test” (GOAT), Orientation Log (O-Log)®* eller Mini-Mental Status
Examination (MMSE)®. Dessa test kan ocksi anvindas for att bestimma
lingden av posttraumatisk amnesi (PTA)%.

6.3. Kognitiv niva (b 117)

Psykologen undersoker barnens kognitiva nivd. Detta motsvarar intellektuella
funktioner 1 ICF och definieras som de allmédnna psykiska funktioner som kravs
for att forstd och konstruktivt integrera olika psykiska funktioner inklusive
kognitiva funktioner och deras utveckling 6ver livscykeln. Wechsler-skalorna
anvinds i de allra flesta fall®’, men ocksé Ravens matriser®. Att réka ut for en
traumatisk hjiarnskada medfor oftast en sdnkning av kognitiv nivd mellan
omkring 10 IQ-podng vid lindrigare skador och 20 IQ-poing vid allvarligare
skador®”. Man kan se forbttringar av det skadade barnets kognitiva nivé efter
négot eller nagra &r'".

6.4. Uppmaéarksamhetsfunktioner (b 140)

Uppmairksamhetsfunktionerna definieras som formégan att rikta in sig mot ett
yttre stimulus eller inre erfarenhet under en viss tidsperiod. Foljande
delfunktioner kan sérskiljas:
e koncentration som dr att vidmakthélla uppmérksamhet;
e selektiv uppmirksamhet som ar att rikta uppmérksamhet mot specifika
stimuli;
¢ inhibition som dr férmaga att halla undan ovidkommande information,;
e att skifta uppmérksamhet som innebir att forflytta koncentrationen frén
ett stimulus till ett annat;
e delad uppmérksamhet som innebér att man riktar koncentrationen pa tva
eller flera stimuli samtidigt.
De undersokningsmetoder som anvinds &4r systematiska observationer,
standardiserade test och frageformular.
Uppmairksamhetsfunktioner ar speciellt sarbara vid en traumatisk hjdrnskada hos
barn eftersom de befinner sig 1 en utvecklingsfas. Dessutom finns dessa

5 Levin H., & al. (1979).

64 Jackson W. T., & al. (1998).
% Folstein M., & al. (1975.

5 Griffiths P. (2006), s. 43.

7 Wechsler David (1997); Wechsler David (2002); Wechsler David (2003).
68 Raven J. (1998).

69 Hawley Carol (2004).
7 Van Heugten et al. (2006).
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funktioner 1 delar av hjdrnan som é&r speciellt sarbara (hjarnstam, mitthjirna,
temporal och frontalloberna). De komponenter av uppmérksamhet som oftast
paverkas av traumatisk hjdrnskada &r selektiv uppméirksamhet och inhibition.
Uppmirksamhetsproblem ir storre vid allvarligare hjarnskada’. Man kan dock
se forbattringar i barnens uppmérksamhetsfunktioner efter nagra ar’".

6.5. Minnesfunktioner (b144)

Minnesfunktioner definieras som specifika psykiska funktioner som registrerar
och lagrar information och aterkallar den vid behov. Man kan sdrskilja f6ljande
typer av minnesfunktioner:
e Explicit minne: Medveten, avsiktlig atergivning av héndelser eller
erfarenheter;
e Implicit minne: Omedvetet och oavsiktligt minne som inbegriper
inldrning 1 frdnvaro av medveten atergivning (ex. “learning by doing”);
e Episodiskt minne: Atergivning av enskilda, personliga hindelser i en
individs liv;
e Semantiskt minne: Innefattar kunskap om virlden, historiska héndelser
samt historiska och litterdra personer;
e Langtidsminne: Atergivning av inlirt material, dir inlirningen skett
minst en timma tidigare;
e Korttidsminne: Avser minnen som dnnu inte Overforts till
langtidsminnet;
e Arbetsminne: Aktivt kvarhallande av information 1 minnet;
e Autobiografiskt minne: Avser explicit minne av héndelser som har dgt
rum pa bestdmd tid och plats i ens personliga historia’;
e Prospektivt minne: Avser formdiga att komma ihdg en planerad aktivitet
pé en bestamd tid i framtiden’".
Verbalt minne testas med Rey Auditory Verbal Learning Test’> eller Claesson-
Dahl’”®. Visuospatialt minne testas med Rey Complex Figure Test’’. En del
uppgifter kan himtas fran Children Memory Scale’.
Korttidsminnet testas med Wechslers sifferrepetition framlidnges medan
arbetsminnet testas med sifferrepetition baklianges.
Barn som rakar ut for en traumatisk hjarnskada uppvisar ofta initiala svarigheter
ndr det géller verbalt minne och inldrning och den verbala kunskapsnivén ar

71 Anderson V., & al. (2005).

72 Van Heugten & al. (2006).

73 Levine Brian (2004); Nelson Katherine & al. (2004).
74 Ward H., & al. (2005).

75 Schmidt Michael (1996).

76 Claeson L.-E., & al. (1998).

77 Meyers J. & al. (1995).

78 Cohen Morris J. (1997).
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1ag”. De kan aterhimta sig en del under forsta dret. Aterhdimtningen kan delvis

bero pa formaga hos barn att anvinda kontextuell information som en strategi
for att memorera lingre instruktioner®. Eftersom inldrning av ny information &r
grundlaggande for skolarbetet finns det ett starkt samband mellan en
funktionsnedsittning inom detta omrdde och framtida behov av
specialundervisning®'.

6.6. Tankefunktioner (b160)

Tankefunktioner definieras som specifika psykiska funktioner som
sammanhénger med formégan att skapa tankeméssiga representationer.
e Tempo: funktioner som reglerar hastighet i tankeprocessen;
e Tankeform: funktioner som avser organisation av tankeprocessen och
dess sammanhang och logik;
e Tankeinnehall: funktioner som reglerar de typer av forestdllningar som
ingér 1 tankeprocessen och i vad man dessa ér forankrade 1 verkligheten;
e Tankekontroll: funktioner som ger viljemidssig styrning av
tankefunktioner.
Dessa funktioner undersoks bést 1 intervjuer och med hjilp av kliniska test som
t.ex. Rorschach testet™. Effekten av traumatisk hjirnskada p4 tinkandet visar sig
1 svarigheter att halla den r6da trdden samt i svarigheter att vara flexibel och
tendensen att fastna i ett visst sitt att tinka®.

6.7. Hogre kognitiva funktioner (b164)

Hogre kognitiva funktioner (ofta bendmnda “exekutiva funktioner”) definieras
som de funktioner som initierar, kontrollerar och avslutar komplext malinriktat
beteende. Exempel pa sddana beteenden &dr beslutfattande, abstrakt tdnkande,
uppréttande och utférande av planer.
e Abstraktion: formaga att se likhet och ta fram gemensamma drag hos
skilda foremal eller aktiviteter;
e Organisering och planering: formédga att samordna och systematisera
aktiviteter;
e Tidsuppfattning: tidsupplevelse och tidsplaneringen som definieras som
formagan att ordna hindelser 1 en kronologisk ordning;
o Kognitiv flexibilitet: formiga att dndra strategier, skifta infallsvinkel,
sarskilt vid involvering i problemldsning;
o Forstielse: formaga att reflektera over sig sjilv och det egna beteendet;
e Omdome: formaga att gora adekvata bedomningar som tar hdnsyn till
miljons krav och forvéantningar;

7 Aaro et al. (2004) s. 923.
80 Catroppa Cathy & al. (2002).

81 Miller L. & al. (2003).
82 Exner J. (1993).
% Saunders J., & al. (2006) s. 224.
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e Problemlosning: formédga att identifiera, analysera och integrera
information for att bidra till 16sningen av ett problem;

e Resurstilldelning: anstringningsgrad, forméga att mobilisera resurser for
att genomfora aktiviteter. Har skall redovisas iakttagelser relaterade till
paverkan av uttrottbarheten pa kognitiva funktioner™.

Abstraktionsformaga undersoks med Wechslers test Likheter och Ordforrdd pa
det verbala planet och Blockménster och Matriser pa det visuospatiala. Ett bra
test av visuospatial abstraktion ar Halstead Reitans Category testet®”.

Behovet av att komplettera traditionella testprocedurer med kontextrelaterade
utredningsmetoder har poéngterats for att hodja utredningens ekologiska
validitet™. Mycket virdefull information nir det giller fungerande i reell miljo
ges 1 aktivitetsutredningen (se nedan kap. 8) och i den pedagogiska utredningen
(se kap. 9).

Barn uppvisar 1 de flesta fall nedsattningar 1 exekutiva funktioner efter en
traumatisk hjarnskada. De funktioner som oftast drabbas &r problemldsning,
kognitiv flexibilitet, forstaelse och omdome. De producerar berittelser som ar
fragmentariska och svéra att folja®’. De har svért for att extrahera den viktigaste
informationen 1 en text, har svart for att planera det de vill sdga, har svart for att
gora slutledningar och koppla ithop idéer. I de svaraste fallen paverkas ocksa
tidsplaneringen. Dessa svarigheter blir mera pétagliga om skadan sker fore 5 rs
alder.

6.8. Psykomotoriska funktioner (b147)

Psykomotoriska funktioner definieras som specifika psykiska funktioner for
kontroll 6ver motoriken. Man kan sérskilja foljande delfunktioner:

e Psykomotoriskt tempo: funktioner som reglerar hastigheten i beteende;

e Psykomotoriska funktioners kvalitet som t.ex. 6ga-handkoordination.
Efter en traumatisk hjarnskada uppvisar barn oftast en nedsatt hastighet nér det
géller att samordna kognitiva och motoriska aktiviteter.

6.9. Perceptuella funktioner (b156)
Perceptuella funktioner definieras som specifika psykiska funktioner for att
kénna igen och tolka sinnesstimuli. Man kan sérskilja foljande funktioner:
e Auditiv perception: Psykiska funktioner som ingér 1 att sarskilja ljud,
toner, tonhojder och andra akustiska stimuli.
e Visuell perception: Psykiska funktioner som ingéar i att urskilja form,
storlek, farg och andra synliga intryck.

 Belmont A., & al. (2006).

% Choca J., & al. (1997).

% Ylvisaker Mark (2005).

%7 Chapman S., Levin H. & Lawyer S (1999), s. 241.
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e Luktperception: Psykiska funktioner som ingar 1 att urskilja
skillnader 1 dofter. Luktperception kan undersékas med
luktidentifikationstest™ samt en icke-formaliserad undersdkning med
nio av de mest forekommande dofterna 1 vardagen.

e Smakperception: Psykiska funktioner som ingir 1 att urskilja
skillnader i smak sdsom sott, surt, salt och beskt. Smakperception
undersoks med icke-formaliserade metoder.

o Taktil perception: Psykiska funktioner som ingér i att genom berdring
urskilja skillnader 1 textur.

e Visuospatial perception: Psykiska funktioner involverade i att med
synen urskilja foreméls relativa position 1 omgivningen eller i relation
till sig sjalv.

De undersokningsmetoder som anvidnds &dr systematiska observationer,
standardiserade test och fradgeformuldr. Barn som rékar ut for en traumatisk
hjarnskada kan uppvisa olika typer av nedsittningar 1 perceptuella funktioner
som beror pa centrala (subkortikala) storningar. Synfiltsbortfall (unilateral
neglekt) #r vanligt forekommande®. Barns visuospatiala formaga paverkas mer
nir skadan skett i tidig alder™”.

6.10. Sprakfunktioner (b167)

Specifika funktioner for att forstd och uttrycka sig sprékligt. Bedomningen av
sprikformégan innefattar:

o Kartldggning av sprakforstielse utifran spriklig utvecklingsniva relaterad
till 4lder. Bedomning av formdga att tolka inkommande horda sprakljud.
Beddmningen gors pa ljud-, ord-, och satsniva. Kartldggningen inbegriper
dven fOrmigan att uppfatta sammanhang, dra slutsatser, och fOrstd
underliggande mening och metaforer;

e Kartldggning av spraklig uttrycksforméga pa ljud-, ord-, och satsniva.

Bade hort och list material anvinds (Ex. Peabody’', TROG™).

Bade sprakforstéelsen och den sprékliga uttrycksformégan kan paverkas negativt
vid en traumatisk hjirnskada. Man har bl.a. identifierat problem med
framtagning av ord” och hantering av komplexa och abstrakta fraser’*. Ett antal
barn drabbas av afatiska svarigheter efter en traumatisk hjarnskada®.

% Nordin,S., & al.(1998).
¥ McKenna K. & al. (2006), s. 508.
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* Whelan B.-M., & al. (2007).
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7. Kommunikationsutredning

Syftet med kommunikationsutredningen &r att undersdka och planera
rehabilitering av funktionell kommunikation utifrdn patientens tidigare
kommunikativa forutsittningar. Utredningen innehdller en kartlaggning av
sprik, tal, rost och kroppskommunikation utifrin dagliga samspelssituationer.
Utredningens resultat relateras till ICFs komponenter kroppsfunktioner,
kroppsstrukturer, aktivitet och delaktighet. Patientens forméga att kommunicera,
det vill sidga att ta emot information (mottagarperspektiv) (d310-d329) och att
sjilv formedla information (sdndarperspektiv) (d330-349) med tal, kropp, skrift,
hjalpmedel och olika strategier fokuseras.

Exempel péd fardigheter som bedoms ar forméga att paborja, uppritthalla och
avsluta samtal, anpassa satsmelodi och rostlige till situation, anpassa budskap
till person och situation samt att forstirka/fortydliga budskap genom att anvénda
mimik, gester, alternativ och kompletterande kommunikation - AKK - och olika
strategier (t. ex. att anvidnda papper och penna for att fortydliga). Vid behov
provas olika alternativa kommunikationsstt.

De undersokningsmetoder som anvdnds &dr formaliserade och icke-
formaliserade test samt observation 1 dagliga aktiviteter, bade individuellt och av
kommunikation 1 grupp. Forédldrarna skattar patientens kommunikativa
forutsattningar fore och efter skadetillféllet. Skattningen utgér en bas for de
anhorigas malbeskrivning av den fortsatta kommunikationstrdningen.
Kommunikationsutredningen genomfors i ndra samarbete med fordldrar och
rehabiliteringspersonal utifran perspektivet att anhoriga har forstahandskunskap
om patientens tidigare kapacitet och kommunikativa stil 1 for honom/henne
kénda situationer.

De flesta barn som drabbas av en traumatisk hjdrnskada uppvisar ndgon form av
paverkan pa kommunikationsformégan.
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8. Aktivitetsutredning

Den arbetsterapeutiska utredningen fokuserar pa barnets forméga till
aktivitetsutforande och pd de aktiviteter som hon/han vill, méste och forvéntas
gora 1 vardagen. Formagan att utfora aktiviteter ar ett resultat av interaktionen
mellan barnet, dess omgivning och uppgiften. Man kartldgger barnets resurser
och begriansningar samt hans/hennes processfardigheter som &r en serie
observerbara handlingar fOr att initiera, planera, organisera, anpassa och slutféra
en aktivitet inom rimlig tid. I aktivitetsutredningen observeras dven kognitiva
funktioner som t.ex. uppmaéirksamhet, koncentration, uttréttbarhet, visuella
funktioner, minne och tidsuppfattning. 1 kartliggningen ingar savél
formaliserade bedomningar t ex COPM”®, ADL-taxonomin, AMPS och RBMT"’
som icke-formaliserade bedomningar.

Utredningen leder fram till rekommendationer av atgdrder samt identifiering av
fortsatta rehabiliteringsbehov. Parallellt med utredningen paborjas
rehabiliteringsinsatser och intrdning av rekommenderade éatgirder. Foljande
delar ingér 1 aktivitetsutredningen:

8.1. Aktivitet/delaktighet

8.1.1. Ta till sig ny kunskap och tillimpa inldrd kunskap, 16sa problem och att
fatta beslut (d110-d199).

8.1. 2. Initiera, planera, organisera och genomfora enkla och komplexa uppgifter
samt hantera stress och andra psykologiska krav (d210-d299).

8.1.3. Kommunikation som innebér att man kan formedla och forsta och vid
behov anvénda alternativa kommunikationssétt (d310-d399).

8.1.4. Forflyttning (d410-d499). Har ingédr fardigheter inom motorik for att
forflytta och hantera sin kropp och hantera foremal.

8.1.5. Personlig véard (d510-d599). Hir ingar aktiviteter for att ta hand om sin
personliga hygien och sin hélsa.

8.1.6. Vardagsaktiviteter (d620-d649). Hér ingar formagan att genomfora
dagliga husliga sysslor och uppgifter.

8.1.7. Fritidsaktiviteter (d920).

8.2. Omgivningsfaktorer

For att klara aktiviteter och bedéma hur delaktig en person dr maste hénsyn tas
till omgivningsfaktorer sdsom anpassningar och hjalpmedel (e115-e140) och
familj och assistans (e310-¢399).

% Law M, & al. (1994).
7 Wilson B, & al. (1989).
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9. Pedagogisk utredning.

Barn med traumatiska hjirnskador wuppvisar alltid nagon form av
inldrningsproblem. De kan ocksa ha forlorat en del tidigare inldrda kunskaper.
Oftast har de dessutom varit frdnvarande fran skolan under lang tid.

Malet med den pedagogiska utredningen efter en traumatisk hjdrnskada ar att
kartldgga elevens inldrningsforméga samt formdga att tillimpa kunskaper. Detta
sker 1 systematiska observationer, genom formaliserade test samt Gvrigt icke
formaliserat material.

Man kan sirskilja foljande omraden:

9.1. Inldrningsférmaga (d130-d159)

Hér ingdr formdgan att ldsa, skriva och rdkna samt tidigare kunskaper.
Inldrningsférmagan kraver grundldggande kunskaper och fardigheter gillande
ord- och lasforstielse, liksom grundliggande matematiska fardigheter och ett
matematiskt tinkande. Forméga att inhdmta och lagra hord och ldst information
ar viktig for god inlarning, liksom férmagan att sortera och tolka informationen.

9.2. Tillimpning av kunskap (d160-d179)

Har ingar hur barn anvinder sig av sina kunskaper for att sortera information,
l16sa problem eller fatta beslut.

Genom formaliserade test, (standardiserade lds- och skrivdiagnoser, nationella
prov samt Ovningar hdmtade fran ldrobocker 1 olika d&mnen) provas elevens
forstaelse av ord och  texter, matematiskt tdnkande samt
problemlosningsforméga. 1 utredningssituationen observeras &dven elevens
formaga att bl.a. planera och hitta strategier.
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10. Psykosocial utredning

For att kartligga barnets psykosociala situation inhdmtar kuratorn en social
anamnes genom att intervjua och samtala med barnet. Fordldrarna kompletterar
med viktig kunskap om barnet och familjens situation (se appendix). Kuratorn
gor en bedomning av foljande psykiska funktioner enligt ICF:

10.1. Overgripande psykosociala funktioner (b 122)

Dessa funktioner krdvs for att uppritta meningsfulla Omsesidiga sociala
interaktioner.

Andelen barn som fir beteendeproblem efter en traumatisk hjdrnskada ar hog
(mellan 33% och 75%) samtidigt som dessa problem &r mycket péfrestande for
omgivningen (fordldrar, syskon, ldrare, kompisar, osv.). De vanligaste
beteendeproblemen dr impulsivitet, aggressivitet, omognad, rigiditet, sociala
avvikelser, depression och social isolering”®.

Ett omrdde som speciellt bor uppmérksammas &r riskbeteende som t.ex.
sjdlvmordstankar, depressiva tankar, antisociala tendenser, bristande
uppmirksamhet och bristande orienteringsforméaga”.

10.2. Emotionella funktioner (b152)

Emotionella funktioner hanfor sig till kdnslo- och affektkomponenterna i
tankeprocessen. De innefattar: emotionens lamplighet, reglering och omfattning,
affekt, sorgsenhet, lycka, kérlek, radsla, ilska, hat, spanning, angest, gliddje, sorg,
emotionslabilitet och utsldtning av affekt.

Barn med traumatisk hjdrnskada uppvisar ofta liagre sjalvfortroende, sdmre
formaga till social anpassning och hdgre risk for social isolering'®. Risk for
depressivitet och sjdlvmordstankar #r klart forhojd bland édldre ungdomar'

speciellt i takt med att en mer realistisk medvetenhet utvecklas'®*.

10.3. Funktioner for erfarenhet av jaget (b180)

Dessa funktioner ror medvetenheten om egen identitet, egen kropp och egen
plats i den omgivande verkligheten. Har unders6ker man barnets formaga till
insikt och medvetenhet'”® om sin situation. Barnet far sjdlv beskriva sina
problem efter hjarnskadan.

% Dykeman B. (2003), s. 226.

% Greaves R. & Harris J. (2006).

19 Andrews T., & al. (1998), s.136.

19" 1 eon-Carrion J., & al. (2001).

12 Demellweek C. & al. (2006), s. 237.
1% Evans C., & al. (2005)
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10.4. Mellanmanskliga interaktioner (d 710-720)

Grundldggande mellanminskliga interaktioner definieras som samspel mellan
méanniskor péd ett 1 ssmmanhanget socialt lampligt sitt. Exempel péd detta ar att
visa hdnsyn, uppskattning eller att reagera pa andras kénslor. I detta ingar ocksa
formagan att reglera kénslor och impulser, reglera verbal och fysisk aggression,
handla sjdlvstindigt 1 sociala interaktioner och att handla 1 dverensstimmelse
med sociala regler och konventioner.

Social isolering &r en vanlig konsekvens efter en traumatisk hjarnskada. Barnen
forlorar en del av sin psykosociala formaga, vilket leder till en minskning av

. . " . 104
barnens sociala relationer och forlust av vinner'®*.

1% Prigatano G. & Saurabb G. (2006), s. 505.
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11. Resultatredovisning

Utredningsresultaten redovisas bade muntligt och skriftligt till fordldrarna och
remitterande instans.

11.1. Foraldrainformation

Som en forberedelse till utskrivningskonferensen triffar hela teamet fordldrarna
for att g igenom resultat, bedomningar och rekommendationer. Detta sker
nagon eller nadgra dagar fore utskrivningskonferensen.

11.2. Utskrivningskonferens

Till  utskrivningskonferensen inbjuds representanter fran den lokala
habiliteringen som normalt &r remittent, representanter frdn skolan och i
forekommande fall andra for barnet viktiga behandlingskontakter eller
myndighetspersoner.

11.3. Yrkesspecifika Rapporter

For att komplettera den muntliga presentationen skrivs yrkesspecifika rapporter
som sinds till den remitterande instansen. Foljande yrkeskategorier avger
rapport: arbetsterapeut, logoped, neuropsykolog, sjukgymnast,
specialldrare/specialpedagog och kurator. Rapporterna innehaller resultat,
bedomningar och rekommendationer infor fortsatt rehabilitering.

11.4. Epikriser

Sjukskoterskan skriver en omvardnadsepikris i datajournalen. Lidkaren skriver
en medicinsk epikris efter avslutad utredning som skickas till den remitterande
instansen.
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12. Rehabiliteringsfasen

Under den tid d& barnet har vistats pa rehabiliteringsenheten har barnets liv
praglats av struktur och regelbundenhet. Barnet har fatt en allsidig stimulans
varvad med aktiviteter och vila. Fordldrarna har fatt vila ut om de har kunnat
lamna sitt barn och de har borjat reflektera dver situationen utifrdn ett nytt
perspektiv. Samtidigt har de borjat forstd vidden av sitt barns svarigheter och har
borjat att bearbeta den nya insikten.

I detta skedet gar barnet tillbaka till sitt hem och oftast till sin skola med mélet
att leva ett s normalt liv som mgjligt. Rehabiliteringsutredningen mynnar ut 1
ett antal rekommendationer for den fortsatta rehabiliteringen. Det éar
handikappforvaltningen som ansvarar for den postakuta rehabiliteringsfasen.

Det finns fem viktiga omrdden av barnets liv som den fortsatta rehabiliteringen
skall fokusera pé: familjen, skolan, barnet, skolkamrater och vinner,
fritiden:

12.1. Familjen

Stod till familjen bor vara ett prioriterat omrade av barnets rehabilitering'®. Man
har visat att stod till familjer nar det giller kunskap om traumatisk hjarnskada,
forbattring av problemldsningsstrategier, stresshantering, familjerelationer och
kunskap om barns beteende forbéttrar inte bara familjernas och syskonens
livskvalitet utan #ven forbattrar det skadade barnets framtidsutsikter'*.
Forbattringarna berdr inte bara beteendeproblem utan omfattar sévil kognitiva
som fysiska funktionsnedsittningar'®’. Medan det priméira malet under den akuta
fasen var overlevnad dr huvudmalet under rehabiliteringsfasen att hjidlpa barnet
att komma tillbaka till ett normalt fungerande sdvdl hemma som i skolan.
Familjernas behov dndrar sig under barnets aterhimtning'®®. Riktlinjer nér det
giller fordldraarbete dr att ge upprepad information och kunskap om skadan och
dess konsekvenser kombinerad med konkreta rdd med eventuella 6vningar om

hur man beméter barnets beteendeproblem'?.

12.2. Skolan

Skolan ar barnets arbetsplats. Nar vuxna rikar ut for en traumatisk hjarnskada
erbjuds de en lang rehabiliteringsperiod innan de dtergér till sitt arbete. Barn
diaremot forvéntas dterga till skolan sa snart de skrivs ut fran sjukhuset. Skolan,
som dr en av de viktigaste rehabiliteringsmiljoerna, har ett stort ansvar att
anpassa miljon for att mota de hjarnskadade barnens behov. Det har pépekats att

195 Agency for Health Care Policy and Research (1999).
1% ylvisaker Mark (2005), s. 225.

17 ylvisaker M., et al. (2005) s. 106.

1% Wade S., Michaud L & Maines Brown T. (2006).

1% Sander Angelle (2005), s. 168.
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skolans plats i rehabilitering av skadade barn stiller stora krav pi ldrarna'".
Detta innebédr i sin tur att ldrare som undervisar barn med traumatiska

hjirnskador behdver savil adekvat fortbildning som kontinuerlig handledning'".

Barn som utreds pa regionhabiliteringen har oftast vistats hemma en period och
har darfor atergatt till sin skola efter sjukhusvistelsen. Vissa barn har atergitt till
sin klass utan forberedelser och tvingats folja den vanliga undervisningen.
Andra fr anpassad skolging.

Ett lyckad atergang till skolan efter en traumatisk hjirnskada dr avgérande for en
god aterhiamtning''*. En sidan &terging forutsitter en rehabiliteringsutredning

som tar upp foljande moment'":

e information om skadans konsekvenser dr viktig for pedagoger eftersom
det finns ett samband mellan skadans svérighetsgrad och omfattning och
varaktighet av barnets skolproblem samt behov av specialpedagogiska
insatser;

e kunskap om skadans konsekvenser nir det giller motorik, kommunikation
och hélsa dr nodvéndig for att planera anpassningar i miljon;

¢ information om barnets eventuella inldrnings- eller beteendeproblem fore
skadan dr viktig. Barn med tidigare inldrnings- eller beteendeproblem
drabbas virre av skadans negativa effekter pad grund av begransad
reservkapacitet''*. Detta innebir behov av extra stdd i klassrummet eller
individuellt. Barnets alder vid skadetillfillet &r av betydelse eftersom
forskolebarn dr mer sérbara da de inte hunnit tilligna sig kognitiva och
sociala fardigheter;

e kunskap om aktuell funktionsnivd dr nédvandig for att identifiera behov
av insatser. De viktigaste kognitiva funktionerna att kartldgga &r inlarning
och minne, kognitiv hastighet, hogre sprédkfunktioner och exekutiva
funktioner.

12.3. Barnet

En traumatisk hjarnskada innebir for de flesta barn funktionsnedséttningar som
belastar barnet fysiskt, kognitivt eller psykosocialt och som innebér att
rehabiliteringsinsatser behover riktas direkt mot barnet.

"0 ylvisaker Mark (2005), s. 224.
111 Braga L., & al. (2005), s. 820.

"2 Deidrick K. & Farmer J. (2005).
'3 Deidrick & al. (2005), 5.25.
"4 Dennis M. & al. (2000), s.102.
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12.3.1. Rehabilitering av fysiska funktioner

Barn med traumatisk hjdrnskada har erfarenheter av en tidigare fungerande
motorisk funktion, ett minne av hur de rorde sig, gick, hoppade och sprang. De
har sirskilda behov som till viss del skiljer sig frdn de behov som barn med
medfodda skador har. Problemen éar specifika och barnets funktionsprofil ar
oftast ojamn.

Rehabiliteringen sker under den akuta fasen och 1 borjan av den subakuta fasen
vanligen pd vardavdelning eller sjukgymnastikavdelning. Behandlingen bor
inledas sd snart barnets tillstdind medger och bor utformas sa att barnet far
mojlighet till 6vning under flera tillfillen under dagen. Rehabiliteringen 6verfors
sedan successivt till reell miljo och fortsétter 1 barnets vardag, skola, forskola
och fritid. Rehabiliteringsbehoven kvarstér under ldng tid. Detta kriver stod till
barnet, fordldrarna och berdrd personal.

Foljande moment bor ingd 1 rehabiliteringen:

e medvetandegora barnet om hjidrnskadans konsekvens for rorelse-,
funktions-, och forflyttningsférmagan;

e climinera eventuella hinder for trdning och aterinlirning av rorelser och
funktion, sdsom nedsatt andning och cirkulation, smaérta, inskrinkt
rorlighet, tonusfordndring, nedsatt muskelstyrka och koordination;

e dterinldra eller att lira nya strategier for utforandet av basala rorelser och
forflyttningar helst 1 vardagliga situationer och 1 olika miljder, dir barnet
forstdr syftet med trdningen;

e vid behov utprova hjdlpmedel som kan underlitta barnets rorelse- och
vardagsaktiviteter och att stindigt ompréva behoven av dessa;

e instruera och undervisa nirstdende och personal om hur de bést stodjer
och hjilper barnet;

e prova och utveckla de atervunna funktionerna och de nyinldrda
strategierna 1 vardagslivet, skolan och under fritidsaktiviteter;

e trina for att bibehdlla och ytterligare forbittra funktion;

e trina fOr att motverka forslitningsskador och psykisk forsamring.

Bedomningar och utvérderingar bor ske kontinuerligt och med jdmna
mellanrum, och grundas pa standardiserade undersdknings- och métmetoder.
12.3.2. Rehabilitering av kognitiva funktioner

Det finns ett oklart stdd for att kognitiv trdning i en konstgjord miljo'" ger
resultat. Man har dock visat att viss datorbaserad uppmairksamhetstraning kan
forbattra arbetsminne''® och det verbala minnet''’. Man har uppnétt goda resultat

3 ylvisaker M. & al. (2005), s. 98-99.
"' Hagberg-Van’t Hooft L. (2005).
"7 Laatsch L., & al. (2007).
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dven for afasi''® och acalculi'”. For detta saknas dock rehabiliteringsprogram
for barn. Det ar alltid viktigt att beakta anvindandet av kompensatoriska
stragegier, tekniska hjilpmedel och mijoanpassningar'”’. Skolan #r barnets
naturliga miljo for kognitiv utveckling och har darfor ett ansvar nér det géller
kognitiv rehabilitering.

12.3.3. Rehabilitering av psykosociala funktioner

Man har visat att etableringen av bra rutiner minskar forvirringen hos barnet och
forebygger risken for uppkomsten av beteendeproblem. Att fi en traumatisk
hjarnskada leder ofta till personlighetsfordndring hos barn. Det innebér att barn
inte upplever sig sjalv som samma person som tidigare pa grund av att s manga
saker har fordndrats. Han/hon har tappat tidigare intresse, blivit mindre social,
har svart att foreta sig saker. Detta innebir att en ny identitet'>', som vilar pa de
faktiska resurser och svérigheter som kvarstir efter olyckan, behdver byggas
upp. For att kunna dstadskomma denna forédndring bor barnet och familjen lidra
sig identifiera dessa funktionsnedséttningar. De behdver forstd deras betydelse i
vardagen och behover ldra sig att acceptera dem. Barn har littare for att
identifiera svérigheter som &r konkreta, stindigt nidrvarande och synliga, t.ex
nedsatt rorlighet, sensoriska problem, talproblem. Det &dr svarare att identifiera
problem som uppmérksammas ibland som t.ex. svarigheter kopplade till
skolarbetet som inldrningsproblem, sprakproblem eller beteendeproblem.
Svéarast ar att identifiera kognitiva abstrakta svérigheter som metakognitiva
funktioner, pragmatiska sprakproblem, lasforstaelseproblem, impulsivitet' >,
Barn som rdkar ut for en traumatisk hjarnskada behover hjilp att sortera sina
tankar med nagon rehabiliteringspecialist som dr vil inforstadd 1 vad denna typ
av problematik innebar.

12.4. Skolkamrater och vanner

Ett omrdde av betydelse dr ocksd skolkamraterna som kan behdva viss

information om hur de skall stilla sig till sin skadade kamrat'*.

Att ha vanner under barndomstiden utgér en viktig bas for socialt stod och ger
en grund for inldrning av sociala firdigheter'>*. Barn med traumatiska
hjarnskador har ofta svért att behélla sina vinner som en konsekvens av nedsatta
sociala fardigheter. De har svart for att kontrollera sina emotioner och anpassa
sitt beteende till situationen. De har problem med att anvdnda sprk for att

18 Cappa S.F. & al. (2005), 5.667.

9 Cappa S.F. & al. (2005), 5.676.

120 Hooper S. & al.. (2001), s. 273.

2l Ylvisaker M., et al. (2005), s. 107.
122 Jacobs M. (1993).

12 Madan-Swain A. & al. (2004), s. 649.
124 Prigatano G. & al. (2006) s. 512.
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reglera interaktionen och formar inte generera 16sningar till konfliktsituationer.
Detta blir pafrestande for savil barnet som for familjen.

12.5. Fritiden

Barn med traumatiska hjarnskador tappar ofta lusten och initiativférmagan att
delta 1 fritids- och idrottsaktiviteter. De kan da gd miste om upplevelser av
avslappning, glddje och lust. Eftersom dessa aktiviteter befrimjar individuell
utveckling, en hogre kapacitet att fungera med andra, en mojlighet att utveckla
en positiv sjdlvbild, finns det stora vinster med att motivera barn att delta i olika

former av fritidsaktiviteter'>>.

12.6. Allmanna rekommendationer

Har anges ndgra rekommendationer kring behovet av  fortsatta
rehabiliteringsinsatser hos barn med traumatisk hjarnskada:

e Den intensiva perioden pa regionhabiliteringen bdr foljas av en
anpassningsperiod stodd av hemhabiliteringen. Anledningen é&r att
barnet och familjen behdver hjdlp och végledning for att omvandla
kunskaper och strategier till sin vanliga livsmiljo. Det &r viktigt att
planeringen av stodinsatser 1 hemmiljon kommer igdng snabbt eftersom

rehabiliteringseffektena annars kan ebba ut'*’.

e Stod till familjen bor vara ett prioriterat omradde och bor bestd av att ge
upprepad information och kunskap om skadan och dess konsekvenser
kombinerad med konkreta rdd och eventuella Gvningar om hur man
bemoter barnens beteendeproblem.

e Skolan behover specifik information om barnets svérigheter for att kunna
mota barnets behov. Detta innebér att skolpersonal behdver sdvil adekvat
fortbildning som kontinuerlig handledning.

e Barnet behover en utforlig rehabiliteringsplan. Den skall ta vara pd den
kunskap som rehabiliteringsutredningen bidrar med.

e Rehabilitering bor priglas av helhetssyn'”’.

e Insatserna skall vara samordnade.

125 Raz Sam (2000), s. 144.
126 Johnson Catherine (2006), s. 122.
127 Prigatano G. (1999).
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13. Uppfoljning

Alla barn som utreds for en traumatisk hjarnskada behdver foljas upp inom
nagra ar. Anledningen &r att omstéllningen frin ett normalt liv fore skadan till ett
nytt liv med ett antal kvarstdende funktionsnedséttningar sillan sker utan
problem'*®. Nir det giller barn kompliceras dterhamtningen efter skadan av att
det pagar en naturlig utvecklingsprocess. Det skadade barnet dr kénsligt for alla
forandringar som t.ex. byte av larare eller skola. Man kan siledes inte forutse
barnets behov av insatser dver tid och genom utvecklingsstadier.

Regionhabiliteringen erbjuder rehabiliteringsuppfoljningar som stracker sig
mellan tvé till fyra veckor och ticker samma omrdden som rehabiliterings-
utredningen.

Ansvaret fOor att barnet remitteras till regionhabiliteringen for en
rehabiliteringsuppfoljning aligger det lokala habiliteringsteamet.

28 Cornford E. & Varley C. (2006), s. 109.
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14. Utvardering

En modell for utvérdering av vér verksamhet startade under 2007. Den bestir av
sex frdgor och delas ut eller skickas till fordldrarna efter avslutad utredning.
Fragorna'®’ beror forildrarnas allménna tillfredsstillelse med utredningen, hur
de uppfattar att de har blivit bemotta, om de kdnner att de har varit delaktiga, om
de uppfattar att de har fatt tillrdcklig information om utredningen, om de skulle
rekommendera var verksamhet och om de kan ténka sig aterkomma.

12 Se Appendix C.
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15. Sammanfattning

Vérdprogrammet for rehabiliteringsutredning av barn och ungdomar med
traumatiska ~ hjdrnskador ~ har  utvecklats utifran behovet av
verksamhetsutveckling.

I virdprogrammet forsoker vi ge en detaljerad beskrivning av var verksamhet.
Déarigenom vill vi utveckla en gemensam kunskapsbas kring traumatiska
hjarnskador hos barn och ungdomar. Vi strivar efter ett gemensamt sprak
eftersom var utgdngspunkt ar att rehabilitering bor priglas av helhetssyn.

Foreliggande vardprogram riktar sig till de professionella instanserna som
arbetar med barn och ungdomar med traumatiska hjarnskador.

Varje ar drabbas barn och ungdomar av skalltrauma som kraver sjukhusvérd.
For en del av dessa resulterar skadan i bestdende funktionshinder i form av
motoriska problem, kognitiva svarigheter, kommunikationssvérigheter,
beteendeproblem, personlighetsfordndringar och/eller andra problem i vardagen.
Nar ett barn skadas far detta ocksé stora konsekvenser for hela familjen.

Rehabiliteringsutredningen genomfors efter den akuta och subakuta
sjukhusvistelsen 1 samband med att barnet aterkommer till hemmet och planerar
atergéng till skolan.

Under utredningstiden som stricker sig mellan fyra till sex veckor dr barnet
inlagt pd rehabiliteringsavdelningen méandag till fredag. Utredningsmiljon ar
anpassad for att mota de vanligaste konsekvenserna av traumatisk hjdrnskada
sdsom trotthet, Overkdnslighet fOr sinnesintryck, etc.. Barnets vistelse péa
rehabiliteringsavdelningen gor det mojligt att observera nivan av trétthet,
forekomsten av huvudvirk, somnproblem, ljus- och ljudkinslighet, matproblem.
D4 barnet vistas pd avdelningen under veckorna innebir det en avlastning for
fordldrarna som ofta behdver aterhdmta sig efter sjukhusvistelsen.

Utredningen belyser de omrdden som normalt péverkas av en traumatisk
hjarnskada och omfattar foljande delar: medicinsk, omvérdnad, motorisk,
kognition, kommunikation, aktivitet, pedagogisk och psykosocial. = Varje
utredningsomrade definieras 1 enlighet med Virldshilsoorganisationens
klassificering av funktionsnedsittningar (ICF). Utredningsteamet bestar av
arbetsterapeut, kurator, logoped, ldkare, specialldrare/specialpedagog,
neuropsykolog, rehabiliteringsassistent, sjukgymnast och sjukskoterska.

Utredningsresultaten redovisas muntligt till fordldrarna genom en sérskild
fordldrainformation. Den remitterande instansen bjuds tillsammans med
representanter frdn  barnets skola in till en utskrivningskonferens.
Utredningsresultaten redovisas dessutom skriftligt genom yrkesspecifika
rapporter och epikriser. Utredningen utmynnar i1 specifika rekommendationer
om postakuta rehabiliteringsinsatser utifrdn barnets behov.
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D4 alla barn som utreds for en traumatisk hjdrnskada behover foljas upp inom
ndgra ar erbjuder verksamheten rehabiliteringsuppfoljningar pa tvd till fyra
veckor. Uppfoljningen omfattar samma omraden som rehabiliterings-
utredningen.

Viér syn pa den fortsatta rehabiliteringen av barn med traumatiska hjarnskador
kan sammanfattas enligt foljande:
e rehabiliteringsinsatser skall generellt starta med en intensiv period dér
kunskapen frén vistelsen pa regionhabiliteringen omvandlas och anpassas
till barnens hemmilj6;

familjen bor vara 1 fokus;

skolan bor fa information och handledning;
en rehabiliteringsplan behover upprittas;
rehabiliteringen bor praglas av helhetssyn;
insatserna ska vara samordnade.
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APPENDIX A: Omvirdnadsinstrument
Smirta Kostregistrering | Miktion Krampsituation
Skalor CAS/FAS Matdagbok Miktions- Krampregistrering
Ansiktsskala (dietistkontakt) | Listor
Smaértdagbok
Ovr.metoder Intervju Vardplan Vérdplan Vérdplan
Véardplan Intervju/samtal | Toalett-trining
APPENDIX B: Social anamnes
Social anamnes
Familj Mor
Far
Syskon
Styvforaldrar
Mor- farfordldrar
Socialt natverk Ovrig slakt
Véanner
Professionellt ndtverk | Habilitering
Forsdkringskassa
Socialtjanst
Skola
Boende
Livssituation Resurser - Hinder
Sysselsittning fordldrar
Ekonomi
Forsakringsfragor
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APPENDIX C: Utvirdering av utredning

Foljande frdgor handlar om den utredning som ditt barn har deltagit i under nagra veckor.
Svara pé frdgorna genom att ringa in en siffra pé varje skala

Hur néjda dir Ni med utredningen?

Mycket nojda Mycket missndjda
6 5 4 3 2 1 0

Hur néjda dr Ni med bemdétandet?

Mycket nojda Mycket missndjda
6 5 4 3 2 1 0

Har Ni ként Er delaktiga i utredningen?

JA, definitivt NEJ, absolut inte
6 5 4 3 2 1 0

Har Ni fatt tillrdcklig information om utredningsresultaten?

Mycket ndjda Mycket missndjda
6 5 4 3 2 1 0

Skulle Ni vilja rekommendera den hdr utredningen till andra ungdomar med likartad
problematik?

JA, definitivt NEJ, absolut inte
6 5 4 3 2 1 0

Kan Ni tdnka Er dterkomma for en ny utredning senare

JA, definitivt NEJ, absolut inte

SE TILL ATT RINGA IN EN SIFFRA PA VARJE SKALA

KALLA: WHO, N J Psychiatry vol. 61 suppl 46 2007.
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APPENDIX D: Veckoschema

REHAB

AVDELNING ||

NAMN:

BEHANDLINGS-
PERSONAL

ARBETS-
TERAPEUT:
SJUKGYMNAST:
LARARE:
LOGOPED:

PSYKOLOG:

KURATOR:

SJUKSKOTERSKA

LAKARE:

VECKA:

MANDAG

TISDAG

ONSDAG

TORSDAG
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FREDAG

07.30-
08.00

08.00-
08.30

08.30-
09.00

09.00-
09.30

LOGOPED

ARBETS-
TERAPI

KURATOR

ARBETS-
TERAPI

09.30-
10.00

10.00-
10.30

PSYKOLOG

SJUK-
GYMNAST

PSYKOLOG

ARBETS-
TERAPI

PSYKOLOG

10.30-
11.00

v

11.00-
11.30

Usk
Dr. X

LOGOPED

SJUK-
GYMNAST

SKOLA

11.30-
12.00

KURATOR

12.00-
13.00

LUNCH

LUNCH

LUNCH

LUNCH

LUNCH

13.00-
13.30

LOGOPED

PSYKOLOG

SKOLA

LOGOPED

13.30-
14.00

14.00-
14.30

SKOLA

SKOLA

Egen
trdning 1
gymmet

SKOLA

14.30-
15.00

15.00-
15.30

15.30-
16.00

16.00

MIDDAG

MIDDAG

MIDDAG

MIDDAG

MIDDAG
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