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Om Modellprojektet

Omkring 20 000 personer soker sjukhusvard efter trauma mot huvudet
varje ar. Ca 20 % av dem far langvariga konsekvenser av sin skada, manga
for resten av livet. Funktionsnedséttningarna ar ofta dolda och svara for
omgivningen att forsta och hantera. Insatserna ar komplexa, splittrade
och daligt utvarderade. Socialstyrelsen rapporterade redan i slutet av
2012 om stora brister i rehabiliteringen.

Modellprojektet startade 2015. Projektets malsittning dr att den
effektiva intensivvird vi i Sverige kan erbjuda ska f6ljas av vélfun-
gerande uppfoljning och rehabilitering av de funktionsnedsittningar
som hjirnskadan har resulterat i.

Under tre dr har ett 60-tal personer fran olika professioner
arbetat tillsammans med personer med egen erfarenhet och intresse-
organisationerna med att samla in och analysera data via vetenskaplig
litteratur, kliniska studier, rapporter frin myndigheter och beskriv-
ningar frin personer med hjirnskada. Arbetet har resulterat i slut-
satsen att det behovs ett nationellt kunskapscenter for forvirvad
hjirnskada, nationella riktlinjer f6r traumatisk hjarnskada for bade
barn och vuxna samt en utvecklad individinriktad samordnings-
funktion.

Arbetet presenteras i sju rapporter samt en sammanfattning av
de rekommendationer och férslag som ir resultatet av de olika pro-
cessgruppernas arbete. Det finns ocksd en /liztlist sammanfattning.

Projektet drivs av Hjarnskadeférbundet Hjirnkraft i samverkan
med Personskadeforbundet RTP med finansiering via Arvsfonden.
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Rehabilitering inom halso- och sjukvard - BARN

Rapporten &r skriven av processgruppen Rehabilitering inom hélso- och
sjukvdrd - barn, en av sju processgrupper i Modellprojektet. Hela arbets-
gruppen har bestatt av en processledare, en processgrupp och en
referensgrupp. Deltagare har varit:

Processledare
= Catherine Aaro Jonsson, leg. psykolog, specialist i neuropsykologi,
fil. dr. Barn- och Ungdomshabiliteringen, Ostersund

Processgrupp

= Ingela Kristiansen, barnneurolog, 6verldkare, doktorand, Akademiska
barnsjukhuset, Uppsala

= Sofia Bjérk, studerande pa sjukskodterskeutbildningen, egen skade-
erfarenhet, Mittuniversitetet Ostersund

= Christina Jacobsson, leg. psykolog, BarnReHab, Lund

Referensgrupp

= Barbro Renstrém, leg. fysioterapeut, Regionala barnrehabiliteringsteamet,
Umea

* Ingrid Sjéberg, barnneurolog, Gverlékare, BarnReHab Skane

= Eva Nystrom Cederberg, leg. arbetsterapeut, Barn- och Ungdoms-
habiliteringen, Ostersund

* Lena Falck, socionom, Regionhabiliteringen, Goteborg

= Sif Leijon, leg. psykolog, Regionala barnrehabiliteringsteamet, Umea

= Asa Fyrberg, leg. logoped, fil. dr., Regionhabiliteringen, Géteborg

Sammanfattning av lagtexter i kapitel 3:1 (férutom avsnitt GDPR) har
fackgranskats av jurist Helge Jonsson, Region Jamtland Héarjedalen.
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AVSNITT |

Inledning

[.I Qversikt

Denna rapport ger en kunskapsbas om den svenska hilso- och sjukvardens
insatser f6r barn och ungdomar med traumatisk hjirnskada. Rapporten ger
exempel pa hur livet kan paverkas for barn som drabbas av littare eller sva-
rare traumatiska hjarnskador och vilken hjilp patientgruppen har fatt frin
sjukvirden. Den beskriver tidigare granskningar av detta omréide och ger
en utblick 6ver vad som sker internationellt nir det géller rehabilitering for
barn med traumatiska hjirnskador. Rapporten beskriver ocksa hur rehabi-
litering organiseras i Sverige for denna grupp och ger en kortare beskriv-
ning av det internationella kunskapsliget. Slutligen presenteras forslag pa
torindringar som okar mojligheterna f6r barn och ungdomar med trauma-
tisk hjirnskada att fa tillgang till en lingsiktig, individanpassad, familjefo-
kuserad och tvirfacklig rehabilitering. Rekommendationerna baserar sig
péd de vilfungerande strukturer vi har i Sverige och hur de kan kombine-
ras med ett gediget kunnande hos professionen. Vi behéver sikerstilla att
sjukvardens insatser finns tillgingliga for barn och ungdomar med trauma-
tisk hjdrnskada oavsett var i Sverige de bor och oavsett vem de rikar triffa
i sjukvirden. Forslagen ska stirka moéjligheten till god livskvalitet for de
barn och ungdomar som har en kvarstiende funktionsnedsittning efter en
traumatisk hjarnskada.

Om inget annat anges, avses hela gruppen fran litt till svir traumatisk
hjarnskada i barndomen.

Vi behover sdikerstdlla att sjukvardens insatser finns
tillgdngliga fér barn och ungdomar med traumatisk
hjérnskada oavsett var i Sverige de bor och oavsett

vem de rakar trdffa i sjukvarden
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[.2 Forkortningar och definition av begrepp

Begrepp

Relationen mellan begreppen hjirnskada, forvirvad hjirnskada och
traumatisk hjarnskada beskrivs i figuren till hoger.

Forvirvad hjarnskada: Ofta beskrivs i Sverige att hjiarnskador far beteck-
ningen "forvirvade” om de upptrider forst efter tva drs alder. Innan dess
diagnosticeras t.ex. motoriska skador till gruppen cerebral pares. Allt oftare
ser man nu istillet dldersgrinsen "efter nyfoddhetsperioden” (Svensk Neu-
ropediatrisk férening, 2015). Det dr viktigt att i diagnossittandet fortyd-
liga att det dr en forvirvad skada. Forsikringsbolag ger bittre villkor for
skadeersittningen om det giller forvirvade dn for medfodda skador, det
framkommer i samtal med ett av landets storre f6rsikringsbolag, Skan-
dia. En diagnos av cerebral pares ger indikation om en medfédd skada. En
kognitiv stérning som under uppvixten klassificeras som ADHD I6per
risk att hanteras som medfédd dven om den hérrdr fran en tidig traumatisk

hjdrnskada.

Traumatisk hjarnskada: Orsakas av yttre véld eller kraftig ligesforindring.
Denna skadetyp utgor ca 70 % av alla f6rvirvade hjirnskador och orsakas
oftast av trafik- och fallolyckor. Ytterligare orsaker ir avsiktligt vald (miss-
handel) eller oavsiktligt vild (sportutévande, exempelvis boll, puck, klubba)
mot huvudet. Gruppen traumatiska hjirnskador delas in i tvd typer, skador
som uppstir efter kontakt med ytor eller féremal och skador som uppstér
genom acceleration eller hastighetsminskning av fordon. De vanligaste
orsakerna till skador i laga dldrar dr fallolyckor, medan trafik orsakar flest
skador hos barn i tondren (Svensk Neuropediatrisk forening, 2015).

Rehabilitering: Insatser som ska bidra till att en person med forvirvad
funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och forutsittningar, dtervinner
och bibehaller bista maéjliga funktionsférmaga samt skapar goda villkor for
ett sjdlvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhillslivet (Socialstyrel-
sens termbank).

A

Olika typer av hjarnskador och dess orsaker

MEDFODD FORVARVAD
HJARNSKADA HJARNSKADA

sker UNDER fosterstadiet sker EFTER
eller nyfoddhetsperioden nyfoddhetsperioden

TRAUMATISK HJARNSKADA
HJARNSKADA AV ANDRA ORSAKER

Hjarnskador som beror pa yttre Hjarnskador av andra orsaker, t.ex:
vald mot huvudet eller haftig Strok
lagesforandring vid t.ex: .[o ¢ .

Hjarntumér

Fallolyckor Encefaliter (inflammation)

Trafikolyckor TBE (efter fastingbett)

Misshandel Syrebrist

Vapenskada Forgiftning/missbruk
Stress
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Ca 70% av alla forvarvade hjarnskador dr TRAUMATISKA
HJARNSKADOR. Dessa orsakas oftast av trafik- och fallolyckor.

Habilitering: Insatser som ska bidra till att en person med medfédd eller
tidigt férvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och forut-
sittningar, utvecklar och bibehiller bista méjliga funktionsférmaga samt
skapar goda villkor for ett sjilvstindigt liv och ett aktivt deltagande i sam-
hallslivet (Socialstyrelsens termbank).

Littare och svirare hjirnskador: Utifrin en bedomning av hjirnskadans
paverkan pa medvetandet gors en gradering av skadeniva med Glasgow
Coma Scale (Teasdale & Jennett, 1974) eller RL.S-85 (Starmark, Stilham-
mar & Holmgren, 1988). Det har visat sig att skadenivin ofta har ett svagt
prognostiskt samband med den senare individuella utvecklingen. I den-

na rapport anvinds beteckningen littare skador vilket motsvarar den stora
gruppen av hjirnskakningar samt de mildare medelsvara skador som sillan
ger synlig motorisk paverkan, men som ofta medfor besvir som hjarntrott-
het, koncentrationsproblem, huvudvirk, yrsel och ibland balansproblem.
Beteckningen svirare skador relaterar till barn och vuxna med pataglig
kognitiv och ofta motorisk funktionsnedsittning som leder till kvarstaende
besvir i vardagslivet. Tre manader anvinds som grins for nir skallskadere-
laterade besvir ska betecknas som kvarstiende.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - BARN

FORKORTNINGAR

Lagar
HSL Hilso- och sjukvirdslagen
LSS Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade

Grupper, organisationer

IPBIS International Paediatric Brain Injury Society

VO Inspektionen f6r vard och omsorg

RTP Personskadeforbundet RTP (RTP stir for
Rehabilitering Tillginglighet Paverkan)

SVERE  Svenska rehabnitverket f6r barn och ungdomar med
torvirvad hjirnskada

SAREB  Svenska arbetsgruppen fér barncancer

SKL Sveriges Kommuner och Landsting
SBU Statens beredning for medicinsk och social utvirdering
Diagnoser

ADHD  Attention Deficit Hyperactivity Disorder

.3 Avgransningar

Rehabilitering av barn med forvirvade hjarnskador skiljer sig frin habili-
tering av barn med medfédda hjirnskador. Efter en forvirvad hjirnskada
toljer i de allra flesta fall en period av likning som blir ett viktigt fokus f6r
rehabiliteringen. Det dr viktigt att ha kunskap om likningen for att kunna
befrimja den. I habilitering ddremot har barn medfédda skador och be-
greppet lakning dr dérfor inte relevant. Det finns ingen tidigare funktions-
nivi att striva efter, utan habiliteringens frimsta fokus ér att befrimja en
s4 hog funktionsniva som mojligt. Barn med forvirvade skador hade helt
nyligen sitt vanliga liv. Om hjirnskadan resulterar i kvarstiende funktions-

11
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nedsittning, behover barnen och deras nirstiende hitta nya sitt att hantera
vardagssituationer som tidigare var sjilvklara. Barnen beh6ver omformule-
ra vad de kan och vilka férutsittningar de har. Barn med medfédda skador
har f6tts med ett funktionshinder och erfar inte detta skifte i formédga och
identitet. Rehabilitering och habilitering har dirfér pi avgorande sitt olika
fokus. Lds mer om detta i avsnitt 3.2 Aktorer (Regioner och landsting).

Barn paverkas pa ett annat sitt n vuxna av en traumatisk hjirnskada.
Barnets hjirna fungerar annorlunda och ar under utveckling. En kvarsti-
ende funktionsnedsittning kommer t.ex. att drabba senare utvecklingssteg
och uppligget i rehabiliteringen maste anpassas till barnets utvecklingsnivé
(Limond et al., 2014). Rehabilitering av barn och vuxna har dérfor delvis
olika kompetensbehov.

I denna rapport beskrivs frimst traumatiska hjarnskador. Samtidigt vet
vi att i den kliniska vardagen av rehabilitering inom hilso- och sjukvard,
mots ofta barn med olika typer av férvirvade hjirnskador utifran liknande
uppligg, oavsett om skadan har orsakats av en bilolycka eller av en hjirntu-
mor. Di de enheter som arbetar med rehabilitering behandlar hela grup-
pen av barn med férvirvade skador och di behoven hos patienterna ofta ir
likartade, kommer modeller f6r rehabilitering av barn och unga med trau-
matiska hjirnskador alltsa i praktiken att ber6ra hela gruppen barn med
torvirvade hjirnskador.

Rapporten har fokus pa rehabilitering som bedrivs inom landsting och
sjukvérdsregioner och omfattar dirfor inte eventuella privata instanser.

Barn pdverkas pa ett annat sdtt dn vuxna av en
traumatisk hjdrnskada. Barnets hjdrna fungerar
annorlunda och dr under utveckling

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD

AVSNITT 2

2.1 Forekomst och konsekvenser

Hur ofta drabbas barn och ungdomar?

Det dr svart att exakt beskriva hur manga barn som varje ar drabbas av

en traumatisk hjirnskada. Internationella killor fran de senaste 15 dren
rapporterar en variation av 280 till 1373 fall per 100 000 barn. De lagsta
siffrorna kommer frin sjukhusbaserade studier, medan de hogsta siffrorna
kommer frin studier som 4ven inkluderat barn som enbart sokt kontakt med
oppenvirden (McKinlay & Hawley, 2013). Cirka 90 % av de traumatiska
hjirnskador som drabbar barn ér litta skador (McKinlay et al., 2008).

I en registerstudie framkommer att 9,1 % av alla barn fédda i Sverige
mellan 1973 och 1985 drabbades av traumatisk hjirnskada innan 25 érs 4l-
der (Sariaslan et al., 2016). Majoriteten var pojkar, 77 %, utgjordes av litta
skador. Ogynnsamma uppvixtférhillanden var vanliga.

Socialstyrelsen (2015) beskriver hur méinga barn (0-17 ar) som sokte
sjukvérd i Sverige efter skador mellan dr 2010 och 2014. Av alla barn som
kontaktade en akutvirdsmottagning, sokte 5 % vérd for en hjirnskakning.
Hjirna/skalle dr den kroppsdel som oftast dr skadad hos barn som séker
vard pa akutmottagningar. I genomsnitt dr 183 barn per 100 000 invanare
arligen inlagda pa sjukhus for hjdrnskakning och atta barn per 100 000 in-
véanare for annan skada inom skallen efter olyckshindelse, vilket bor handla
om mattlig eller svir traumatisk hjirnskada. Hjdrnskakning dr den nist
vanligaste anledningen till att barn behover sluten sjukhusvird, lika van-
ligt forekommande for flickor som pojkar. (Den vanligaste anledningen ar
fraktur). For barn som dr inneliggande pé virdavdelningar dr huvudet den
kroppsdel som oftast dr skadad. I statistiken 6ver akutmottagningar skiljer
man pa hjirna/skalle och annan huvudskada, medan dessa grupper inte sir-
skiljs for inneliggande patienter.

- BARN
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Vad blir effekterna av en traumatisk hjarnskada?

En traumatisk hjirnskada medfor kortare eller lingre effekter. Exempel pé
langsiktig paverkan framkom i en undersékning av halsa och livssituation.
En grupp pi 45 ungdomar, 5-8 ér efter en traumatisk hjirnskada, skattade
i jimforelse med friska ungdomar, att de hade simre hilsa och att skallska-
dan hade negativ péverkan pa skolresultat, fritidsaktiviteter och tankar om
framtiden. De kvarvarande symtom de sjilva beskrev var bade fysiska och
kognitiva (Renstrom et al., 2012).

I den svenska registerstudien pa alla som mellan 1973 och 1985 drab-
bades av en traumatisk hjirnskada (Sariaslan et al., 2016) undersokte man
iven effekterna av hjirnskadan. For att sirskilja hjirnskadans paverkan fran
genetisk och miljémissig paverkan, undersokte man dven utvecklingen for
syskon utan hjirnskador. Man fann att traumatisk hjarnskada starkt ckade
risken for for tidig dod, inliggning for psykiatrisk vérd, psykiatrisk 6ppen-
vardskontakt, fortidspension, socialt stod och lag utbildningsniva. Samma
risknivéer forekom inte hos syskonen, vilket tolkades som bevis f6r hjirn-
skadans negativa effekter for utvecklingen. Effekterna var starkast for de

med svarare skada, upprepade skador och dldre dlder vid f6rsta skadan
(Sariaslan et al., 2016).

Traumatisk hjarnskada &r, som orden antyder, en pl6tslig och ovantad handelse.
De vanligaste orsakerna &r fall- och trafikolyckor.

REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD

Kognitiv funktionsnedsattning

Spannvidden mellan hur de littaste och de svaraste traumatiska hjirnska-
dorna drabbar barn och ungdomar ér vildigt stor. De flesta med ldtt trau-
matisk hjdrnskada, i dagligt tal hjirnskakning, aterhdmtar sig inom de
forsta veckorna (Eisenberg et al., 2014). En del litta skador ger dock kog-
nitiva problem som kvarstar betydligt lingre tid. Vanliga besvir ar koncen-
trationssvarigheter, mental trotthet och huvudvirk. Kommunikationsstor-
ningar kan ocksa férekomma. Ungdomar som i forskoledldern har varit
inlagda p4 sjukhus for hjirnskakning, dvs. en litt traumatisk hjirnskada,
har mer problem én vanligt med uppmirksamhet, impulsivitet, trots, miss-
bruk och hantering av kinslor och humér (McKinlay et al., 2009). Problem
med uppmirksamhet och impulsivitet kan 6verensstimma med de besvir
som personer med medfédd ADHD har. Att skilja en medfédd fran en
torvirvad ADHD kan vara viktigt bl.a. eftersom man kan férvinta sig en
initial forbittring efter en forvirvad ADHD till skillnad fran en medfodd.
Kunskapen om att hjirnskakning kan ge kvarstaende problem har vixt un-
der det senaste decenniet, kanske frimst genom att sportrelaterade hjirn-
skakningar har uppmarksammats nir kinda idrottare har blivit tvungna till
uppehill i utévandet.

Den medicinska virden ska bistd med att diagnosticera samt informe-
ra barn, forildrar och andra vardnadshavare om vad som befrdmjar lak-
ning och vad som minimerar risken att fa en ytterligare hjarnskakning.
Information om hur barnets likning bist stods behover dven na personer

i barnets omgivning, t.ex. lirare och idrottsledare (Ontario Neurotrauma
Foundation, 2014).

Flerfunktionsnedsattning

De sviraste traumatiska hjirnskadorna resulterar i omfattande psykis-

ka och fysiska funktionsnedsittningar. Skadorna kan medfora svirigheter
med att anvinda motoriken for att ga, greppa och prata. Férmagan att via
sinnena ta in information och forsta den, att lira och minnas, kan ocks3
vara nedsatt. Kommunikation och samspel med andra minniskor kommer
av flera anledningar att paverkas och forsviras. Funktionsnedsittningen
ger ett omfattande behov av stéd och omvérdnad i vardagen. Behovet av

- BARN
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sjukvirdande insatser dr stort och behover innefatta dtgirder for grundlig-
gande hilsa. Behovet av rehabilitering, och senare habilitering, blir livs-
langt och behover innehilla behandling av funktionsnedsittningen och
kompensation for nedsatt formaga via hjilpmedel. Handledning till bar-
nets nitverk dr ocksé centralt. Den behéver innefatta kunskap om barnets
annorlunda forutsittningar och hur man kan anpassa aktiviteter i hem och
torskola/skola for att barnet ska kunna fungera sa bra som moijligt. Svéra
traumatiska hjirnskador medfor dirfor en stor odnskad och plétslig livs-
torandring f6r bade barn och familjer. Resultatet blir behov av frekventa
virdkontakter, anpassningar av miljon och ibland assistenter som arbetar

i familjens hem. Sammantaget ger det en stor paverkan pa hela familje-
situationen.

Utover skadans svirighetsgrad finns en rad andra faktorer som pa-
verkar vilka konsekvenser en skada kommer att fi over tid, t.ex. alder vid
skadan, barnets formégor fore skadan, barnets hjarnfunktion vid skadan,
vilken typ av rehabilitering barnet fir och hur familjen fungerar. Mo6jlighe-
ten till likning dr allra starkast under de forsta ett till tva dren efter skadan,
vilket bor resultera i en hog prioritering av insatser under denna period.
Under denna period ska likningen befrimjas genom att t.ex. undvika over-
stimulerande miljéer. Det dr viktigt eftersom uppmirksamhetsfunktioner
och férmaga att skirma av intryck ofta dr nedsatt. Kvarstiende funktions-
nedsittning, fysisk och psykisk, kommer att paverka barnets fortsatta ut-
veckling. Framsta fokus for langtida rehabilitering bér ddrfér vara att stod-
ja utvecklingen och underlitta 6vergingar, exempelvis nya stadier i skolan,
med nya krav och nya ménniskor som behéver kunskap om barnets specifi-
ka forutsittningar.

Beteendestorning
Minga barn och ungdomar blir mer kinslostyrda efter en traumatisk hjirn-
skada och kan i ett tidigt skede bete sig som om de vore lite yngre dn de r.
Vissa kan under en lingre tidsperiod ha svért att hinna uppfatta allt som
pagar i kompisginget, och halkar efter i gemenskapen.

Problem med beteendet som upptrider efter en hjirnskada kan bero
pa flera anledningar. Trotthet till f6ljd av kognitiv eller fysisk overbelast-
ning kan t.ex. sinka férmégan till impulskontroll. Barnet kan ocksa ha
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Hjdrna/skalle dr den kroppsdel som oftast
dr skadad hos barn som s6ker vard pa akut-
mottagningar

kinslomissiga svarigheter med att tvingas acceptera en ny identitet med
minskade fomégor och mojligheter vilket kan ta olika uttryck. Beteende-
torindringar kan dven bero pé att strukturer i hjdrnan som direkt paverkar
vir sociala funktion har skadats, t.ex. sidana som skoter snabb forstielse av
sociala ssmmanhang, snabb forstéelse av sprikets alla skiftningar eller reg-
lering av det sociala beteendet.

Forskningen om hur traumatisk hjarnskada paverkar barns socia-
la funktion har 6kat markant under det senaste decenniet. I en 6versikts-
studie av detta omride (Rosema et al., 2012) framkommer att barn med
medelsvira och svira traumatiska hjirnskador har en okad risk for sociala
svarigheter. Problem med anpassning mirks i form av daligt sjilvf6rtroende,
ensamhet, nedsatt impulskontroll och aggressivt asocialt beteende. Ned-
satt forstielse av sociala sammanhang kopplas till en svagare f6rméga att

problemlésning.

/
o

uppmirksamma andras kinslomissiga uttryck och ligre kapacitet till social
ZZZ & V

\F V2 TS

Sociala formagor utvecklas under hela uppvixten och dessa funktio-
ner hanteras av komplexa nitverk i hjarnan. Férmégan till igenkénning av
ansikten mognar t.ex. tidigt, medan férmagan till impulskontroll mognar
sent. Sociala formégor paverkas av den grundliggande personligheten och
ir beroende av en stédjande omgivning och av en normal utveckling av
hjdrnan. Beroendet av komplexa hjiarnnitverk och den utdragna mognads-
processen antas vara viktiga delar i férklaringen till varfor barnets sociala
funktion ofta drabbas av en traumatisk hjiarnskada (Beauchamp & Ander-
son, 2010).

- BARN
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Méjligheten till Idkning dr allra starkast under de
forsta ett till tva dren efter skadan, vilket bér resultera
i en hég prioritering av insatser under denna period.

2.2 Hela familjen paverkas

Nirstiende behover stéd och hjilp i den férindring som blir nédvindig
efter en traumatisk hjirnskada. En svarare skada dr starkt odnskad och
vinder upp och ner pa det vanliga livet. Viktiga forsta steg dr att fa hjalp
att balansera nérvaron pé sjukhuset med 6vriga familjebehov, att fa hjilp
med att f6rstd varfor barnet dr forindrat och vad de kan gora for att un-
derlitta for barnet. Familjen beh6ver vetskap om barnets likningsfas och
stdd 1 att balansera hopp om forbittring med ridslan f6r kvarstiende men.
I senare fas, om funktionsnedsittningar blivit bestiende, dr det viktigt att
fa stod till accepterandet av att livets forutsittningar har forandrats och
att hitta till hur vardagen nu kan te sig pa bista sitt. Aven en littare skada
kommer att innebéra behov av f6rindring i familjelivet under det kortare
eller lingre skede som funktionsnedsittningen kvarstar. Nivin pé den stress
familjer kan uppleva paverkas enligt Stacin et. al., (2008) bl.a. av svarigheten
pa skadan, dlder hos barnet, tidigare kroniska livsproblem och sittet att
hantera problem.

2.3 Rehabilitering

Rehabilitering efter svirare traumatiska hjiarnskador kraver komplexa
insatser med fokus som skiftar 6ver tid. Ju littare skadan 4r, desto mer
begrinsade kan hilso- och sjukvérdens insatser vara. I biada fallen kravs
uppdaterad kompetens om hur traumatiska hjirnskador péaverkar barn och
ungdomar, hur likning kan befrimjas och hur utvecklingen framéver kan
paverkas av kvarstiende symtom. Hir foljer exempel pa hur rehabilitering
kan utformas efter dels littare, dels svirare traumatisk hjirnskada.
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Olika aspekter av rehabiliteringsprocessen

Vanlig bild Vanligainsatser  Vanliga insatser
av barnet for barnet for familjen

¢

Rehabiliteringsprocess vid LATTARE skada

@ VANLIG BILD
AV BARNET

Tidiga symtom ér ofta huvudvirk, yrsel och trotthet. Tillbaka i vardagen

har ménga svért att “stinga av” storande intryck. Det blir t.ex. svart att
koncentrera sig pa skolarbetet om det ér pratigt i klassen. Barnet kan ocksé
ha det jobbigt med starka intryck som plétsliga ljud och starkt ljus. En del
kan ocksé ha svérare att bromsa sig da de blir arga och blir di mer ojimna i
humoret. En del kan soka mer trygghet hos fordldrarna dn de gjorde innan

skadan.

@ VANLIGA INSATSER

FOR BARNET
Information om att besviren dr vanliga och att de oftast gir 6ver.
Skriftlig information limnas oftast ut till familjen redan di de
kommer till akutmottagningen.
Information om hur man kan férebygga symtomen.

Information om hur man ska motverka upprepat trauma mot
huvudet.
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Aven en ldttare skada kommer att innebdra behov
av fordndring i familjelivet under det kortare eller
ldngre skede som funktionsnedsdttning kvarstar

Genomging av riktlinjer f6r aterging till skola och aktivitet.
Betoning pé balans mellan vila och limplig aktivitet.

Réid om avspinning och fysisk aktivitet. Raden baseras pa nuvarande
symtombild.

Om problem kvarstir efter ca. tre manader gors en utredning av
drabbade funktioner for att kunna ge mer specifikt riktade insatser.
Om problem blir kvarstiende erbjuds barnet fortsatt stéd och
traning frin rehabiliteringsenheten.

@ VANLIGA INSATSER

FOR FAMILJEN
Samma information som till barnet. Fokus pa de frigor som ir aktuella
tor foraldrarna, t.ex. hur vanligt dr det, hur fort symtom kan ga 6ver
och hur man befrimjar barnets mojligheter till likning och vilméiende
genom aktivitet och vila. Vikten av att motverka upprepat trauma mot

huvudet.
Overenskommelse om eventuell konsultation till forskolan/skolan.

VANLIGA INSATSER
FOR FORSKOLA/SKOLA
Samma information som till familjen med fokus pa de frigor som ér
aktuella for verksamheten, t.ex. lingd pé dagar, lingd pa arbetspass,

typ av arbetspass, vixlingen mellan anstringande och littsammare
arbete samt behovet av lugnare miljGer.
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Rehabiliteringsprocess vid SVARARE skada

Rehabilitering pa barnklinik

@ VANLIG BILD

AV BARNET

Barnet kan vara i en uppvaknandefas och hen dr da fo6rvirrad. Det dr dirfor
ofta svart for barnet att forsté tal och att prata. Barnet kan vara medicinskt
instabilt och ha svarigheter att hélla sig vaken. En del kan reagera med att
stundvis bli hyperaktiva, si vil motoriskt som mentalt, for att hilla sig vak-
na. Det dr vanligt att barnet i det hir skedet har tydliga funktionsnedsitt-
ningar. Kroppen kan vara paverkad av spasticitet och koordinationssvérig-
heter. Barnet har ofta svirt att delta i enkla vardagsrutiner som att ita, kld
pé sig eller att borsta tinder.

@ VANLIGA INSATSER

FOR BARNET
Tidigt mobiliserande insatser som syftar till att fi barnet att successivt
komma upp fran singlige.
Befrimja rérlighet i kroppens leder for att forebygga felstillningar.
Uppritthalla basfunktioner sdsom att t.ex. fa i sig ndring och att
kommunicera.
Anpassa miljon for att inte 6verbelasta med stimuli, t.ex. undvika att
ha en TV som brusar i bakgrunden.
Uppmuntra forildrarna att finnas till hands och lugna vid oro.
Vilkinda roster dr viktiga.

@ VANLIGA INSATSER FOR

FAMILJEN UTIFRAN BEHOV
Stod att kinslomissigt och praktiskt hantera en ovintad och odnskad
livssituation.

Information och utrymme f6r frigor kring barnets situation och hur
dterhdmtningen kan komma att se ut framéver.

BARN
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Kartliggning av barnets tidigare formégor, intressen och samspelsmons-
ter inom familjen som en hjilp i det fortsatta rehabiliteringsarbetet.
Information om samhallsstdd, t.ex. tillfillig fordldrapenning och
véirdbidrag.

Socialt st6d, t.ex. arrangemang for att kunna finnas till hands for
barnet.

Hjélp med privata forsikringar sd som barnférsikring, skolforsikring
och trafikférsikring.

Information om fortsatta méjliga insatser fran rehabiliteringsenheten.
Starta process for hemgang.

VANLIGA INSATSER
FOR FORSKOLA/SKOLA
Kartlaggning av hur barnet fungerade i skolan innan olyckan.
Bista skolan i planeringen av skolstart.

Planera eventuell kontakt med kamrater och lirare.
Eventuell undervisning i sjukhusskolan.

Rehabilitering pa rehabiliteringsenhet

@ VANLIG BILD

AV BARNET

Nir det dr dags att limna sjukhuset 4r barnet medicinskt stabilt, dvs. faran
tor en medicinsk forsimring ér 6ver. Behovet av rehabiliterande insatser dr
omfattande, och likningen sker i snabb takt. Mal for rehabiliteringsarbetet
kan behova fornyas varje vecka. Fér dem som inte dr redo att dka hem kan
mojligheten finnas att bo en tid tillsammans med sina anhoriga pa reha-
biliteringsenheten. Liget kan se vildigt olika ut for olika barn, men det dr
vanligt att barnet har nedsatt fysisk och kognitiv férmaga. Barnet dr mer
vaket dn tidigare, men vanligtvis fortfarande forvirrat, langsamt, somnigt

i tanken och har ofta en kort uthallighet. Talet kan vara begrinsat och
barnet har ofta svért att minnas. Barnet ér ofta hjilpt av ett tydligt kropps-
sprik. Avvikelser i barnets beteende dr ibland det som dr mest pitagligt.

I de flesta fall finns ett behov av stod for att klara enkla vardagsrutiner.
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@ VANLIGA INSATSER
FOR BARNET

Kartliggning av barnets férmégor av teamet som vanligen bestér av
arbetsterapeut, fysioterapeut, logoped, likare, specialpedagog, neuro-
psykolog, barnskdterska och sjukskoterska.

Teamet sitter tillsammans med familj och barn upp konkreta, kortsiktiga
mal som utvirderas l6pande.

Trining for att aterhimta funktioner. Triningen beho6ver vara motive-
rande och striva efter att ge barnet moéjlighet att lyckas med uppgifterna.
Eventuell skolundervisning av specialpedagog vid rehabiliteringsen-
heten, i samarbete med elevens lirare.

Ge barnet méjlighet till 6verblick, planering och utvirdering.
Utveckla en bra dygnsrytm avseende sémn, aktivitet och vila
tillsammans med familj och team.

Individuellt anpassad information vad som har hint.

Forberedelse av hemging. Utslussning frin rehabiliteringsenheten,
t.ex. inledningsvis forlingd helg hemma.

@ VANLIGA INSATSER
FOR FAMILJEN

Kontaktperson som har 6verblick 6ver rehabiliteringsinsatser.
Psykologiskt och socalt stod for fordldrarna da de sker vigar att hante-
ra situationen.

Erbjudande om kontinuerlig information och gemensam planering

av insatser.

Stod for att fa vardagsrutiner att fungera som t.ex.maltider,
torflyttning, av-/paklidning och lek.

St6d 1 hur familjen kan beméta barnets eventuellt annorlunda beteende.
Erbjuda stdd at syskon och svara pa deras frigor.

Forbereda for hemging. Utslussning fran rehabiliteringsenheten,

t.ex. inledningsvis forlingd helg hemma.

Kontakt med kommunala instanser utifrin behov. Kan t.ex. handla om
samarbete kring bostadsanpassning eller behov av assistans.
Planerings/informationstraff med skola, vid behov dven med represen-
tant frin kommunens LSS.

- BARN
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VANLIGA INSATSER FOR
FORSKOLA/SKOLA

Rekommendera skolan att utse en mentor som har overblick 6ver
skolsituationen genom kontinuerlig kontakt med eleven, skol-
personalen, fordldrarna och rehabiliteringsenheten.
Planera kontakt med kamrater och pedagoger.
Handledning av personalen om barnets hjiarnskada och dess konse-
kvenser for situationen i forskola/skola.
Gemensam planering och samordning av insatser infor dtergéng till
forskola/skola.
Planering tillsammans med pedagogerna av vilka pedagogiska upp-
ligg som kan underlitta for barnet.

Rehabilitering i hemmiljo

@ VANLIG BILD

AV BARNET

Barnet kan fortfarande vara stresskinsligt och litt bli trott. I hemmiljon
konfronteras barnet med att vardagen har f6rindrats pa grund av hjirn-
skadan. Kanske borjar barnet visa sorgereaktioner da det kan vara svirt att
hantera den forindrade situationen och att std ut med att behéva gora sa-
ker pa ett annat sitt dn tidigare. Barnet har ett stérre behov av sémn under
dygnet med eventuell middagsvila. Mer tid krévs till saker som tidigare har
gjorts automatiskt t.ex. att kld pd sig. Men hemmiljén kan ocksé stimulera
och ge barnet mer motivation. Fortfarande finns ett stort behov av struktur
av dagen och dess aktiviteter. Aven vid kamratkontakter beh6vs forberedel-
ser med tanke pa stressnivé, vakenhet och hur uppligget ska vara for bésta
mojliga funktion. Forskola/skola dr normalt en miljé som édr krivande. For
att barnet ska lyckas behovs ett anpassat schema och en noggrann planligg-
ning av skolarbetet. Problem med rérelse, balans och smidighet, minnes-
problematik, koncentrations- och inldrningssvarigheter samt problem med
kommunikation och ork dr nagra av de funktionsnedsittningar som kan
mirkas. Noggrann planering behévs dven for fortsatta triningsinsatser och
vem som dr ansvarig for att gora vad.
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@ VANLIGA INSATSER
FOR BARNET

Stotta barnet att sitta rimliga mal.

Trining for att klara vardagen och dess aktiviteter.

Vid behov insatser i form av anpassning av hemmet, kompensatoriska
hjdlpmedel och rad om hur dessa kan anvindas.

Hjilpa barnet att sitta ord pa det som har blivit svart att géra och hur
barnet kan gora i stillet.

Stod for att hélla en dygnsrytm med balans mellan vila och aktivitet.
Regelbunden och tit uppfoljning.

Stod vad giller fritidssysselsittning. Behovs nagon form av anpass-
ning? Om tidigare fritidsaktiviteter inte fungerar — gar det att hitta
nigot nytt som fungerar?

@ VANLIGA INSATSER
FOR FAMILJEN

Ge kunskap och information som férklarar och vigleder hur tillvaron
kan férenklas f6r barnet.

Konsekvenserna av hjarnskadan blir tydliga. Ge kunskap om hur
problem kan férebyggas.

Ha en tillginglighet f6r att hantera 16pande fragor tillsammans med
familjen.

Stod att fa vardagssituationer att fungera t.ex. maltider, hantering av
konflikter, lek och fritidsaktiviteter.

Information om hur eventuella kompensatoriska hjilpmedel kan
anvindas.

VANLIGA INSATSER FOR

FORSKOLA/SKOLA
Rekommendera skolan att fortsitta ha en mentor som har 6verblick
over skolsituationen genom kontinuerlig kontakt med eleven, skol-
personalen, forildrarna och rehabiliteringsenheten.
Ge kunskap till personalen som férklarar och vigleder hur tillvaron
kan forenklas f6r barnet i forskole-/skolmiljon.

- BARN
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Ge information om hur férskolans/skolans lokaler kan behéva anpas-
sas utifrdn barnets férindrade formagor, och foresla konkreta f6rind-
ringar.

Hjilp med information till kamraterna om vad som har hint och vad
som har blivit annorlunda.

@ VANLIG BILD
AV BARNET

Ungefir ett och ett halvt ir efter skadan dterhimtar barnet inte gamla for-
miégor lika snabbt som tidigare. Manga av de funktionsnedsittningar bar-
net nu har, kommer sannolikt att vara kvar framéver: dirav begreppet ny-
orientering. Livet har blivit annorlunda och det ér viktigt att hitta de sitt
som saker nu kan fungera pa. Nu brukar barnet bérja bli mer medvetet om
sina begrinsningar och sina mojligheter. Det kommer dock ofta upp situa-
tioner dd barnet kan ha férvintningar som dr svéra att uppnd. I jimforelse
med vad kamrater i samma alder klarar, kan den férandrade livssituationen
bli mycket pataglig. Det kan utlésa ledsenhet och sorg.

Om barnet har ett rorelsehinder tar forflyttning lingre tid och sanno-
likt har barnet i detta lige fitt olika hjilpmedel. Ett rorelsehinder kan géra
det svirt pa idrotten och pa rasterna. Dessa tillfillen, liksom fritidssyssel-
sittningar, kan beh6va anpassas utifrin de nya forutsittningarna. Det dr
vanligt att ha svarigheter med motorik, minne, koncentration, trétthet och
att finna ord. Dessa problem syns inte och dr dérfor svirare for omgivning-
en att forsta.

En del barn har problem att klara sociala regler och det paverkar
kompisrelationer. Barnet kan ha svért att 6verblicka vad som dr litt och
svirt och hur vardagssituationer behéver anpassas utifrin det. I allmén-
het behovs ett visst stod i att sitta mal, planera, genomféra och utvirdera
aktiviteter. Sammantaget dr det viktigt att omgivningen har kunskap och
forstielse.
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@ VANLIGA INSATSER
FOR BARNET

Tvirfacklig utredning efter ungefir ett och ett halvt ir nir nedsatta
funktioner inte lingre dterhimtas lika patagligt.

Information om nedsatta funktioner, i den takt och omfattning som
gynnar barnet.

Hijalp till barnet att identifiera positiva och negativa nyckelsituationer
i vardagen, dvs. situationer som fungerar bra och situationer som bar-
net bor se upp med.

Hjilp till barnet att sitta realistiska mal.

Stod 1 perioder av ledsenhet.

Lépande uppfoljning, kartliggning av nya behov och direfter insatser.
Ofta krivs insatser vid fordndrade livssituationer dir ett nytt nitverk
behover information.

Vid behov remittering till 6vrig sjukvard, t.ex. ortoped eller syncentral.
Reglering av forsikringsbelopp sker f6rst vid sjilvstindigt boende och

sjalvstindig forsérjning.

@ VANLIGA INSATSER
FOR FAMILJEN

Informera om skadans prognos.

Hijalp att identifiera positiva och negativa nyckelsituationer i vardagen.
Hur kan de negativa situationerna forebyggas?

Vid behov hjilpa till att ordna stddinsats som t.ex. avlastning. En
fungerande familjesituation ér viktig for barnets fortsatta utveckling.
Samtalsstod.

VANLIGA INSATSER FOR
FORSKOLA/SKOLA

Kontakt med skolan nir det finns behov av att trina eller att forebygga
och/eller kompensera problem. Insatserna kan t.ex. handla om att ge for-
slag pa anpassning av lokaler och schema, pedagogiska strategier, min-
nestrining, tydligt strukturerat arbetssitt och hjdlpmedelsanpassning.
F6rnyad uppfoljning, information och handledning vid férandringar i
vardagen t.ex. byte av personalgrupp.

- BARN
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Intervju med Elias, 21 ar, som i
barndomen fick en traumatisk
hjarnskada

Att leva med hjarnskada

Elias ar 2l ar. Nar han var tio ar gammal rakade han ut for ett
trauma under en oskyldig lek. Det kom att forandra hans liv.

Elias berdttar att han foll flera meter fran ett trdd och slog huvudet i en
sten. Ambulanshelikoptern kom snabbt pi plats. Elias har fatt aterberittat
tor sig att det bara tog tre minuter. Sjilv minns han ingenting, varken av
skadetillfillet eller tiden direkt efter. Han minns dven vildigt lite av tiden
innan skadan. Elias har dven fitt aterberdttat for sig hur forildrarna kom
in till sjukhuset ca. 20 minuter efter honom, och hur han da var helt om-
ringad av sjukvardspersonal.

Pa rehabiliteringen

Efter den forsta tiden pa sjukhus, fick Elias komma till Folke Bernadot-

te regionhabilitering. Dir gick han pé rehabilitering i ca. tvi ménader och
pa dterbesok upp till arskurs atta. P4 "Folke”, som han sjilv kallar det, fick
han all den hjilp han beh6vde och han ér oerhért tacksam och néjd med
virden. Elias minns inte hur mycket han och hans féréldrar fick vara med
och bestimma nir det giller olika insatser, men dr siker pa att personalen
skulle ha horsammat eventuella 6nskemil. Elias minns i alla fall att han un-
der gymnastiken fick vara med och vilja vilka 6vningar han ville géra. Elias
tyckte om att ha andra barn omkring sig under vardtiden pi "Folke”. Han
triffade en annan kille dér som kom att bli en mycket bra vin under flera ar.

Tillbaka till skolan

Nir det var dags att aterga till skolan, hade Elias endast halvdagar sche-
malagda, vilket han tror var till stor hjilp f6r att han skulle orka med. Han
fick dven en assistent, Daniel, som var den bdsta hjilp han kunde tinka
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Assistenten hjdilpte till att anteckna under lektionstid sa
att Elias endast behévde fokusera pa det ldraren pratade
om, och inte behévde jobba med fler moment samtidigt.

sig. Daniel underlittade varje skoldag. Det skedde dels genom att de hela
tiden satte upp smé och 6verkomliga delmal, dels genom att de diremellan
sag till att ha roligt. De mélade mycket tillsammans och skapade en serie
om "Lusen” som de skrev pd mellan mattetal och engelska glosor. Under
svensklektionerna hade Elias och Daniel en egen softa inne i klassrummet.
Dir turades de om att ldsa for varandra ur samma bok for att Elias skulle
slippa hinga med i samma tempo som de andra i klassen. Daniel var mer
an bara en assistent. Niar Elias forst kom tillbaka till skolan hade han svart
att hinga med sina kompisar och inget var riktigt som f6rut. Di blev Da-
niel en vin att ha nir det inte fungerade med de andra.

Kvarstaende funktionsnedsattningar

Traumat skedde mot den vinstra sidan av huvudet och har foljaktligen lett
till vissa funktionsnedsittningar i hoger sida. Framférallt dr hégra armen
darrig och Elias har svirt med finmotoriken. Detta kompenserades med att
han bérjade trina upp sin vinstra hand — idag skriver och mélar han med
den. Vissa koncentrationssvirigheter tillkom ocksa och det blev svart att
lisa langa texter utan paus. Elias beskriver hur han kan borja lisa en text,
och ndr han kommer till slutet har han glémt hur den bérjade. Minnet
kranglar ibland: "En del viktiga saker gloms, medan andra, oviktiga koms
ihig”.

Nya mal och ny assistent

Under klass 7-9 fick Elias en ny assistent. Aven hon var vildigt duktig och
torstod hans behov. Hennes malsittning var att han skulle bli mer sjalv-
stindig. Aven om det inte innebar lika mycket skoj under skoltiden var
det precis vad han behévde for att dterga till ett mer vanligt liv. Assisten-
ten hjilpte till att anteckna under lektionstid si att Elias endast behov-

de fokusera pa det liraren pratade om, och inte beh6vde jobba med flera
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Ta at dig den hjdlp du far fér att bli frisk, men
isolera dig inte och var inte rddd - det hor till
att man sldr sig som barn. Lek som alla andra!

moment samtidigt. Under rasterna och idrotten fungerade livet mer och mer
som vanligt. Elias deltog i fotboll, pingis och andra bollsporter. Det fungera-
de simre med utforsikning och skridskor pa grund av forsimrad balans, men
det gjorde inte si mycket eftersom han inte dr sd fortjust i vintersporter. Att
cykla gick inte heller si bra i borjan. Det fick han lira om och efter att ha
ovat i ett halvar var han tillbaka pé cykeln igen.

Att borja pa gymnasiet
Efter grundskolan borjade Elias pa gymnasiet, men bytte snart linje di han
inte tyckte att det var roligt. Han kom in pa estetlinjen med teaterinriktning.
Dir fick han ha kul samtidigt som han liste de tyngre dmnena. Det blev své-
rare med teorin under gymnasietiden nir han inte hade assistent, men det
kan delvis ha berott pd att han var van vid att nigon hela tiden pdminde ho-
nom om saker som skulle goras. Kanske hade han helt enkelt blivit bekvim
med det?

Under gymnasietiden blev han mer uppmirksam pa sin férsimrade syn
och dubbelseende. Han skaffade di glaségon, som gor att han inte lingre be-
sviras av det.

Praktikplats och framtidsplaner
Idag har Elias genom arbetsférmedlingen fitt en praktikplats pé ett snabb-
matstille och hoppas fa fast anstillning nir praktiktiden ér slut. Kollegorna
ar trevliga och arbetsuppgifterna roliga. Under praktiken har han mirkt av
sin nedsatta hogerhand, eftersom han arbetar och bir disk med den. Ibland
ramlar bestick eller skilar av fran tallriken han haller i, men ibland gér det
battre.

Elias berittar att han i efterhand dngrar gymnasievalet lite och 6nskar
att han gatt ndgon restauranglinje istillet. Han funderar pa att plugga i fram-
tiden. Inte pd universitet f6r det verkar for jobbigt for att han ska orka, men
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kanske en folkhogskola eller matlagningskurs. Nu nir Elias jobbar kinner
han en storre trétthet pa kvillarna och tror att han generellt dr trottare dn

sina kollegor. Men han kinner dndi att han har samma forutsittningar att
lyckas med sitt arbete, och han sover bittre pd nitterna eftersom han ir sa
trott ndr han gar och ligger sig.

Ett kvarstdende problem efter hjirnskadan ir korta hilsenor eftersom
han fran bérjan gick mycket pa ta. Elias har fatt hjilp med sjukgymnastik,
men nu nir han bara trinar hemma kommer andra saker litt emellan. Han
sdger att det kanske kunde vara en sporre att fortsitta ha sjukgymnastik sa
att det faktiskt blev gjort, men 4 andra sidan har han planer p4 att skaffa
gymkort och passa pé att gora 6vningarna dér. Dirfor tycker inte Elias att
han behover ha fortsatt kontakt med vérden.

Elias far snart en egen ligenhet, och for 4tta manader sedan tog han
korkort. Det fungerade bra med teorin och det praktiska provet var bara
svart darfor att Uppsala dr en sa stor stad att kora upp 1.

Elias bésta rad

I det stora hela kinner sig inte Elias mer annorlunda dn sina vinner och
han har samma férutsittningar som dem nir det giller det mesta. Han pa-
pekar flera ganger hur otroligt mycket Daniel betytt for honom och vilken
viktig del han hade i aterhdmtningen.

Om Elias triffade nagon idag som gick igenom samma resa skulle
hans tips vara: "Ta it dig den hjilp du far for att bli frisk, men isolera dig
inte och var inte ridd — det hor till att man slar sig som barn. Lek som alla
andra.”

Avslutningsvis drar Elias upp byxbenet och visar stolt en tatuering av
en seriekaraktir pa vaden. Det dr "Lusen”. Han gjorde tatueringen for att
fira att det gitt tio ar sedan han skadade sig — men 6verlevde.

- BARN
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AVSNITT 3

Nulage

Har foljer en beskrivning av de LAGAR som reglerar rehabilitering
inom halso- och sjukvarden och vilka AKTORER som finns runt barn
och ungdomar med traumatiska hjarnskador.

3.1 Lagutrymmet

Medicinska insatser for barn och ungdomar sker inom ramen for Hil-

so- och Sjukvirdslagen (HSL), Patientlagen och Patientsikerhetslagen.
Dataskyddsforordningen (GDPR) och Offentlighets- och sekretesslagen
reglerar informationshanteringen. Lagarna dr delvis 6verlappande, t.ex.
beskriver bade HSL, Patientsikerhetslagen och Patientlagen grundliggan-
de aspekter, som att patientens behov av trygghet, kontinuitet och siker-
het ska tillgodoses. En del insatser regleras av Lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade (LSS). Hir sammanfattas delar i respektive lag
som dr centrala f6r medicinsk rehabilitering av barn med traumatisk hjirn-

skada.

® Halso- och sjukvardslagen (2017:30)

Med hilso- och sjukvird avses atgirder for att medicinskt forebygga, utre-
da och behandla sjukdomar och skador (Sveriges Riksdag, 2017). Malet for
hilso- och sjukvirden dr en god hilsa och en vard p4 lika villkor for hela
befolkningen. Varden ska bedrivas sa att den uppfyller kraven pd en god
vérd. Det innebir att den ska ha god kvalitet, vara littillginglig och tillgo-
dose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i varden. Nir hilso- och
sjukvard ges till barn ska barnets bista sirskilt beaktas. Den som har det
storsta behovet av hilso- och sjukvird ska ges foretride till virden. Lands-
ting och regioner ska erbjuda rehabilitering till dem som ér bosatta inom
landstinget eller som ér kvarskrivna och stadigvarande vistas dir. Olika in-
satser for patienten ska samordnas pa ett indamalsenligt sitt. Varje patient

Ndr hdlso- och sjukvard ges till barn
ska barnets bdsta sdrskilt beaktas.
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som vinder sig till hilso- och sjukvarden ska, om det inte 4r uppenbart
obehovligt, snarast ges en medicinsk bedomning av sitt hilsotillstind

Om personer med funktionsnedsittning behover habilitering, rehabi-
litering eller hjdlpmedel, ska en individuell plan upprittas. Nir det finns
flera mojliga behandlingsalternativ som stér i 6verensstimmelse med ve-
tenskap och beprovad erfarenhet, ska patienten fi mojlighet att vilja det
alternativ som hen féredrar. Patienten ska fi den valda behandlingen, om
det framstéir som befogat med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna fér behandlingen.

Nir landstingen och regionerna planerar sin hilso- och sjukvérd ska
de beakta den hilso- och sjukvird som erbjuds av andra vardgivare. De
ska ocksd samverka med samtliga vardgivare, privata och offentliga. Nir
olika hjilpmedel finns tillgingliga for personer med funktionsnedsittning
ska patienten sjilv ges moéjlighet att vilja det alternativ som hen foredrar.
Patienten ska fa det valda hjilpmedlet, om det framstir som befogat med
hinsyn till behov och kostnader.

Inom hilso- och sjukvard ska en verksamhetschef svara f6r verksam-
heten. Verksamhetschefen bestimmer 6ver diagnostik, vird och behand-
ling av enskilda patienter endast om hen har tillricklig kompetens och er-
farenhet for detta. Verksamhetschefen ska sikerstilla att patientens behov
av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet i virden tillgodoses. Om
det dr nodvindigt for att tillgodose dessa behov, eller om en patient begir
det, ska verksamhetschefen utse en fast virdkontakt for patienten.

Av de 20 landstingen ar det 13 stycken som har ett utokat ansvar for
regional utveckling och darmed har ratt att kalla sig regioner, aven
om de formellt &r landsting. Dessa landsting ar Gavleborg, Halland,
Jamtland, Jonképing, Kronoberg, Skéne, Vastra Gotaland, Orebro,
Vastmanland, Norrbotten, Uppsala, Visternorrland och Ostergét-

land. Gotland ar kommun med landstingsuppgifter och regionalt ut-
vecklingsansvar och har ocksa ratt att kalla sig region. (Kalla: SKL)
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Om personer med funktionsnedsdttning
behéver habilitering, rehabilitering eller
hjdlpmedel, ska en individuell plan upprittas.

Hilso- och sjukvirden ska dven arbeta for att forebygga ohilsa. Lands-
ting och regioner ska rapportera in uppgifter om vintetider till en nationell
databas. Inom hilso- och sjukvird ska kvaliteten i verksamheten systema-
tiskt och fortlspande utvecklas och sikras (Sveriges Riksdag, 2017).

® Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)

Offentlighets- och sekretesslagen innehaller bestimmelser om myndig-
heters hantering av handlingar. Det giller exempelvis registrering, utlim-
nande, tystnadsplikt och férbud att limna ut hemliga uppgifter alternativt
sekretessbelagda uppgifter. Lagen forbjuder alla anstillda inom vérden att
limna ut skriftlig och muntlig information om patienters hilsotillstind el-
ler personliga férhallanden om det inte stir klart att uppgiften kan limnas
utan men for patienten eller nirstiende (Sveriges Riksdag, 2009).

® Dataskyddsforordningen (GDPR)

Personuppgiftslagen (1998:204) ersattes den 25 maj 2018 av GDPR.
Syftet dr att skydda ménniskor mot att deras personliga integritet krinks
genom behandling av personuppgifter. En viktig aspekt dr att samtycke
ska ges frin den enskilde om uppgifter som rér denne. Inom landsting och
regioner dr vissa personalgrupper skyldiga att f6ra journal enligt Patient-
datalagen. Den enskildes integritet skyddas di genom GDPR, Patientda-
talagen och Offentlighets- och sekretesslagen (Datainspektionen).

® Patientlagen (2014:82I)

Barnets ritt till delaktighet i vird och omsorg har f6rtydligats och for-
stirkts de senaste aren, t.ex. genom Patientlagen. Denna lag syftar till att
stirka och tydliggora patientens stillning inom hilso- och sjukvérdsverk-
samhet samt att frimja patientens integritet, sjalvbestimmande och del-
aktighet.

- BARN
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Informationen ska anpassas till mottagarens
alder, mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund
och andra individuella férutsdttningar.

Patienten ska fi information om
sitt hilsotillstind
de metoder som finns f6r undersdkning, vird och behandling
de hjdlpmedel som finns for personer med funktionsnedsittning
vid vilken tidpunkt han eller hon kan forvinta sig att fa vard
det forvintade vird- och behandlingsforloppet
visentliga risker for komplikationer och biverkningar
eftervird
metoder for att forebygga sjukdom eller skada
mojligheten att vilja behandlingsalternativ, fast likarkontakt samt
véirdgivare och utforare av offentligt finansierad hilso- och sjukvérd
mojligheten att fi en ny medicinsk bedémning och en fast viardkontakt
virdgarantin
mojligheten att hos Forsikringskassan fi upplysningar om vird i ett

annat EES-land eller i Schweiz.

Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet,
sprékliga bakgrund och andra individuella f6rutsittningar. Nér patienten dr
ett barn (dvs. under 18 4r) ska dven barnets virdnadshavare fi information.
Informationen ska limnas skriftligen om det beh6vs med hinsyn till motta-
garens individuella forutsittningar eller om hen ber om det.

Som stdd i bedomningen av barnets mognad, dvs. barnets férmaga att
forsta och bedoma vilka konsekvenser den aktuella frigan medfor, har So-
cialstyrelsen (2015) tagit fram ett kunskapsstod: "Bedéma barns mognad
tor delaktighet”. Genom att informationen anpassas till barnets mognads-
niva ska virdgivaren stirka barnets mojligheter att fa forstaelig information
och bli lyssnad till. Barnets instéllning ska tillmitas betydelse i férhallande
till barnets mognad och det ska dven ges mojlighet att vara delaktig i beslut
som ror frigor pa en niva dir barnet kan 6verblicka konsekvenserna

(Sveriges Riksdag, 2014).
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I Rapporten "Stod i skola och fritid” finns en utforligare beskrivning

av FN:s Barnkonvention. I juni 2018 antog riksdagen forslaget att gora

barnkonventionen till svensk lag som beriknas tridda i kraft den 1 januari

2020.

® Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (1993:387)
Vid behov av sarskilt stod och sirskild service, och om behoven inte kan

tillgodoses pé annat sitt, reglerar LSS insatser for personer:

1.
2.

med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande tillstind
med betydande och bestiende begavningsmissigt funktionshinder efter
hjirnskada i vuxen alder foranledd av yttre véld eller kroppslig sjukdom

. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppen-

bart inte beror pd normalt aldrande, om de ir stora och fororsakar bety-
dande svarigheter i den dagliga livsforingen och dirmed ett omfattande
behov av stod eller service. (Denna grupp har inte lagstadgad ritt till
daglig verksamhet i vuxen élder. )

Det finns tio insatser for sirskilt stod och sirskild service inom LSS:

For barn och ungdomar: boende i familjehem eller bostad med sir-
skild service om de behover bo utanfor forildrahemmet. Korttidstill-
syn utanfor det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under
lov.

For vuxna: bostad med sirskild service eller annan sirskilt anpassad
bostad samt daglig verksamhet f6r personer i yrkesverksam alder som
saknar forvirvsarbete och inte utbildar sig.

For alla aldrar: radgivning och annat personligt stdd som stéller krav
pa sirskild kunskap om problem och livsbetingelser f6r ménniskor
med stora och varaktiga funktionshinder, personlig assistans, avlosar-
service, kontaktperson, ledsagarservice samt korttidsvistelse utanfor
det egna hemmet.

I rapporten ”St6d och service” finns utférligare information om LSS.
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Landsting och regioner ansvarar for "ridgivning och annat personligt stod”.

Syftet med insatserna ér att sikerstilla goda levnadsvillkor for den enskilde.
Insatserna ska vara varaktiga och samordnade. De ska ocksa anpassas till
mottagarens individuella behov och utformas sa att de dr latt tillgangliga
for de personer som behover dem samt stirker deras forméga att leva ett
sjalvstindigt liv. (Sveriges Riksdag, 1993).

3.2 Aktorer

Regioner och landsting

Nir barn s6ker vérd eller transporteras till sjukvarden efter en trauma-
tisk hjirnskada, tas de emot av primarvird eller akutvirdsmottagningar. I
en svensk doktorsavhandling undersokte Ann-Charlotte Falk, (2008) hur
barn som sokte akutvird for skallskador togs omhand pi Astrid Lind-
grens barnsjukhus. Studien pagick under ett ar och omfattade 3168 barn.
Av dessa barn fick 18 % en annan diagnos @n en som relaterar till trauma-
tisk hjarnskada, som exempelvis migrin. Endast 41 barn (dvs. 1 %) fick en
dokumentation om planerad uppfoljning. Felaktig diagnos innebir risk f6r
felaktig behandling och ger dessutom ett felaktigt underlag f6r eventuell
ekonomisk ersittning frin familjens forsikringsbolag. Den nistan obe-
fintliga uppféljningen gor att familjer till barn som har svérare och mer
lingvariga besvir efter en hjdrnskakning inte fir hjilp med hur symtom
kan lindras och hur vardagens krav ska anpassas for att befrimja likning.
Hos Socialstyrelsen har vi dn idag inga nationella rekommendationer som
reglerar vilka barn med skallskador som ska remitteras till uppfoljning eller

rehabilitering.

Endast 41 barn av de 3 168 som deltog i
studien - dvs 1% - fick en dokumentation
om planerad uppfoljning.
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For de barn som faktiskt remitteras till rehabilitering finns pa vissa
platser beredskap i form av tvirfacklig rehabiliteringsverksamhet. Det kan
vara pé regional nivé, eller inom lanssjukvirden. Teamen bestir oftast av
arbetsterapeut, barnneurolog, fysioterapeut, logoped, neuropsykolog, socio-
nom och specialpedagog. Det finns ofta dven tillgang till barnsjukskoterska
och dietist. I Sverige finns sex sjukvirdsregioner och i alla finns regionala
rehabiliteringsteam. (Lund: S6dra sjukvardsregionen, Uppsala: Uppsala-
Orebro sjukvardsregion, Géteborg: Vistra sjukvardsregionen, Stockholm:
Stockholms sjukvardsregion, Umed: Norra sjukvirdsregionen och Linko-
ping: Sydéstra sjukvirdsregionen). Teamen har genom skrivna rehabilite-
ringsprogram en dokumenterad beredskap for rehabilitering av barn med
torvirvad hjirnskada, varav barn med traumatisk hjirnskada utgor den
storsta gruppen. P linsniva finns ett fital team inom barn- och ungdoms-
habiliteringarna med samma slags dokumenterad beredskap for barn med
torvirvad hjirnskada (Ostersund, Falun, Orebro, Karlstad).
Rehabiliteringsteamen samarbetar med andra aktorer inom hilso- och sjuk-
virden, t.ex. lokala habiliteringsteam. De har dven samarbete med kommu-
nala enheter som forskola/skola, LSS-handldggare och ibland socialtjinst.
Teamen har sinsemellan en liknande tvirfacklig uppbyggnad, men det
finns geografiska skillnader i hur svar skadan ska vara for att rehabilitering
ska ges och hur linge insatserna tillhandahalls.

Barn- och ungdomshabiliteringar arbetar som tidigare nimnts framfor-
allt med barn som har funktionshinder pi grund av medfédda hjirnska-
dor. De behov som barn och ungdomar med férvirvade hjiarnskador har
ar i viktiga delar annorlunda. Begreppet likning dr t.ex. centralt for arbetet
med barn med forvirvade hjirnskador. Nir det giller barn med medfodda
hjdrnskador arbetar man inte for att befrimja likning, utan hur funktions-
nivin ska kunna bli si bra som méjligt trots hjirnskadan. Bida grupperna
behover personal som har kunskap om hur hjirnskador paverkar barns ut-
veckling och hur funktionsnedsittningar kan behandlas och kompenseras.
Detta medf6r att kompetensbehoven ar dels specifika, dels 6verlappande.

- BARN
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Exempel pa skillnader mellan rehabilitering och habilitering

(Svensk Neuropediatrisk forening, 2015)

Barnen har haft en normal
neurologisk utveckling innan
skadetillfallet

Man behéver aterskapa eller
kompensera for en férlorad
funktion

Det finns en tidsaspekt, utebliven
tidig rehabilitering kan inte kom-

Barnen har medféodda
neurologiska skador

Basta mdijliga forutsattningar for
funktion/aktivitet och delaktighet
efterstravas

Atgarder ska anpassas till intensi-
va utvecklingsperioder

penseras av en senare dubbelt sa
lang dito

Barnets och familjens situation Familjens situation forandras
forandras radikalt vid skadetill- vid barnets fodelse och diagnos-
fallet stallandet

Natverk inom sjukvarden

Svenska rehabnitverket f6r barn och ungdomar med forvirvad hjirnskada,
SVERE, bildades 1998. I nitverket ingar team med dokumenterat ansvar
tor rehabilitering av barn och ungdomar med férvirvade hjirnskador. Det
verkar for att hoja kunskapsnivin i Sverige genom kontinuerliga konferen-
ser med internationella foreldsare. SVERE har ocksa tagit fram kunskaps-
underlag for beslutsfattare, kartlagt patientgruppen i Sverige samt tagit
fram informationsmaterial f6r patienter och profession. Nitverket mojlig-
gor erfarenhetsutbyte, kvalitetsutveckling och 6verblick 6ver hur svensk re-
habilitering for patientgruppen bedrivs. De senaste aren har SVERE ocksé
arbetat med underlag f6r inforandet av ett nationellt kvalitetsregister for
barn med férvirvad hjirnskada.
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Det finns fler arbetsgrupper for rehabilitering av barn med forvirvad
hjirnskada. Nationella nitverket for hjarntumoérer fokuserar enbart pi neu-
ropsykologiska insatser. SAREB, Svenska arbetsgruppen for rehabilitering
efter barncancer, arbetar pd uppdrag av Barncancerfonden for att uppritta
ett virdprogram f6r kognitiva, psykosociala och pedagogiska restsymtom
efter hjarntumorer.

Statliga myndigheter

Socialstyrelsen lyder under Socialdepartementet. Deras arbete riktar

sig frimst mot personal, ansvariga och beslutsfattare. De tar bl.a. fram sta-
tistik, kunskap och st6d till virden, utvirderar varden, tar fram foreskrif-
ter (bindande regler) och allminna rid (rekommendationer) samt utfirdar
legitimationer.

Inspektionen for vird och omsorg, IVO, lyder dven den under Social-
departementet. IVO ansvarar for tillsynen som ska bidra till en siker vird
och omsorg av god kvalitet. Enheten ska arbeta pa det sitt som bést gagnar
vard- och omsorgstagarna. Tillsynen ska vara kunskapsbaserad, rittssiker
och transparent. Den ska ocksa vara oberoende, dvs. inte paverkad av andra
intressenter dn vird- och omsorgstagarna.

Specialpedagogiska skolmyndigheten arbetar for att barn, unga och vux-
na oavsett funktionsférméaga ska fa férutsittningar att ni mélen for sin
utbildning. Det sker t.ex. genom specialpedagogiskt st6d, liromedel vid
specifika funktionsnedsittningar och undervisning i specialskolor. Myn-
digheten behandlas i Modellprojektets delrapport, "Barns stod i skola/fri-
tid”.

- BARN

41



REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - BARN REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - BARN

Intresseforeningar

Hjirnskadeforbundet Hjarnkraft dr en intresseorganisation som ger stéd
till barn och vuxna med f6rvirvad hjirnskada samt till deras anhoriga.
Hjirnkraft arbetar for livsling, obruten och individuell rehabilitering, 6kad
kunskap och forbittrat stéd for att minimera konsekvenserna av forvirva-
de hjirnskador. De arbetar ocksa férebyggande och stimulerar forskning
och utveckling.

Personskadeforbundet RTP (Rehabilitering, Tillginglighet och Péaver-
kan) dr en medborgarrittsorganisation som ger stod, information och vig-
ledning till personer med f6rvirvade skador efter trafik-, olycksfalls- eller
polioskador. Hjirnskada dr en av dessa férvirvade skador. Férbundets pa-
verkansarbete syftar till att medlemmarna ska ses som medborgare istillet
for patienter, och ha samma rittigheter och skyldigheter som alla andra i
samhillet.

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) dr en arbetsgivar- och intres-

seorganisation. Deras fokus ir att stédja och bidra till att utveckla med-

lemmarnas verksamhet genom service, professionell ridgivning samt kurser
och konferenser. Inom SKL finns kansliet f6r Nationella kvalitetsregister.
De ska ge overblick och underlag f6r utvirdering och forbittringsarbeten.

Anhoriga och andra i barnets vardag

Nir ett barn drabbas av en traumatisk hjirnskada dr det en plotslig och
hégst oonskad hindelse som dven drabbar férildrar, syskon och andra ni-
stdende. De anhoriga dr samtidigt ofta de viktigaste i barnets nirhet och

blir ddrfor en betydelsefull part i rehabiliteringsarbetet. Personal i barnets S o o . .
De anhériga dr samtidigt ofta de viktigaste i barnets nérhet

och blir dérfor en betydelsefull part i rehabiliteringsarbetet

nitverk, t.ex. lirare, blir ocksa viktiga samarbetspartners i rehabilitering-
en, och indirekt darfor dven skolledningen och skolhilsovirden. Syskon

drabbas ofta av den plétsliga oron och faktiska férindringen av vardags-
livet som ett skadat syskon och en sjukhusinldggning innebér. Hir finns
dock en viktig skillnad, di de inte ska ses som medaktorer utan snarare bor
erbjudas stod i rehabiliteringen.
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AVSNITT 4

Fallbeskrivningar

Genom ett par fallbeskrivningar vill vi levandegora hur traumatiska
hjarnskador kan uppsta, och hur rehabiliteringen kan ga till. Syftet
ar att fordjupa forstaelsen bade for hur det kan se ut nar det finns
goda forutsattningar for tillfrisknandet, och néar situationen av nagon
orsak forsvaras. Fallbeskrivningarna ar baserade pa verkliga perso-
ners erfarenheter, men personerna har avidentifierats.
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OLLE, I3 AR, fill i hig fart
omkull med cykeln utan hjalm

4.1 Goda exempel

FLERFUNKTIONSNEDSATTNING

Olle, 13 ar, 61l i hog fart omkull med cykeln utan hjilm. Han landade pa
huvudet och férlorade medvetandet. Transporten till sjukhuset gick fort.
Réntgen visade omfattande hjirnskador och neurokirurgiska ingrepp kun-
de goras utan fordrojning. Kontakt togs i tidigt skede med ett rehabilite-
ringsteam med kunskap om barn med f6rvirvad hjirnskada.

Nir Olle senare kom till medvetande, fungerade han annorlunda 4n han ti-
digare hade gjort till bade kropp och psyke. Han hade svirt att fa kroppen
att fungera, och han var omtdcknad och impulsiv. Medan han fortfarande
lag inne pa sjukhusavdelningen, borjade rehabiliteringsteamet tillsammans
med avdelningspersonalen anpassa miljoén sé att den inte skulle vara kogni-
tivt overbelastande for honom. Han fick triana balans, stirka ledernas ror-
lighet och forsags med hjilpmedel for att kunna klara dtande och toabesok.
Forildrarnas oro mottes i samtal med fokus pa vad som hade hint, varfor
han var si annorlunda och hur det skulle kunna tinkas bli framéver. Fokus
lag pa hur de kunde forstd nuldget, att likning skulle komma att ske och
hur de kunde bemoéta han impulsiva beteende.

Pa sjukhusets rehabiliteringsenhet

Nir Olle efter ca. tvd veckor var medicinskt firdigbehandlad, skrevs han

ut frin avdelningen. Han var mitt i den intensiva likningsfasen och hans
motoriska och kognitiva férmédgor forbittrades fort. Dirfor beh6vdes nya
mél och justerade behandlingsinsatser frin vecka till vecka. Familjen skrevs
in pa sjukhusets rehabiliteringsenhet for barn dir de kunde fortsitta erhal-
la nistan dagliga behandlingsinsatser. Skolan hade kontaktats redan under
sjukhustiden. Personalen pé skolan var angelidgen om att mota Olle pa ett
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Ett bra samarbete mellan Olle, hans férdldrar,
skolan och rehabiliteringsteamet var centralt
for att det skulle fungera

nytt sitt, baserat pa hans férindrade lage. En lirare som redan innan hade
haft god kontakt med Olle, tog rollen som sammanhillande link mellan
skola och rehabiliteringsteam. Snart togs dven kontakt med LSS-handlig-
gare och ansvariga f6r bostadsanpassning. Man behovde ta bort trosklar
och dndra badrummet f6r att gora det littare f6r Olle att kunna duscha.

Tillbaka till skolan

Atergangen till skolan planerades och justerades efter hand. Olles vilja att
allt skulle vara som forut fick jaimkas samman med de nya férutsittningar-
na som innebar att vissa forindringar var nddvindiga. Ett bra samarbete
mellan Olle, hans forildrar, skolan och rehabiliteringsteamet var centralt
tor att det skulle fungera. Inldrningssituationen gick ganska bra att fa till.
Det som var svirare var umginget med klasskompisarna. Olle var fortfa-
rande vildigt impulsiv och hade dven svart att hinna 6verblicka det snabba
samspelet bland kompisarna. Han var lingsammare och mer okoordinerad
i kroppen och kunde inte klara idrotten som f6rut. Skolan jobbade p4 att
arrangera praktiska lektioner med uppgifter som Olle var bra pa, med bara
en kompis i taget.

Stod till familjen
Hemma var Olle fortsatt mer impulsiv dn forut, vilket ibland gick ut 6ver
hans yngre broder. Forildrarna fick stod i hur de kunde forbygga utbrott
hemma och syskonen fick dels utrymme att uttrycka vad de kinde, dels
hjélp att hitta strategier f6r hur de kunde beméta Olle om han brakade.
Olles hjirnskada gav en kvarstdende funktionsnedsittning. Fokus i det
lingsiktiga rehabiliteringsarbetet blev att fortsitta stirka hans forméigor
och hjilpa hans familj och nitverk att hitta uppligg i vardagen som var an-
passade efter hans starkaste forméagor.
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LISA fick en hjarnskakning
under ak | pa gymnasiet

KOGNITIV FUNKTIONSNEDSATTNING

Lisa fick en hjirnskakning under ak 1 pa gymnasiet. Den forsta veckan
besvirades hon av trétthet, koncentrationssvirigheter och huvudvirk, och
dessa svarigheter gick inte 6ver. Lisa sokte vid nagra tillfillen stod hos skol-
skoterskan. Denna hade natts av information om det rehabiliteringsteam
som motte upp barn och deras familjer efter traumatiska hjirnskador och
remitterade dirfor Lisa dit. Tillsammans med sina forildrar fick Lisa trif-
fa en likare och en neuropsykolog. Likaren gick igenom de rontgenbilder
som fanns och bekriftade att de inte visade nigon skada, men sade ocksa att
datortomografier inte heller pavisar de férindringar som ér vanliga vid litt
hjirnskada. Lisa fick information om att hennes bekymmer var vanliga efter
hjirnskakning, att de skulle minska och med storsta sannolikhet ga 6ver helt.

Neurologisk bedomning

Efter att Lisa hade haft problem i ytterligare tvi minader, fick hon en neu-
ropsykologisk bedomning som ringade in hennes starka kognitiva formégor,
hennes nedsatta arbetsminne och vilka kognitiva funktioner som fungerade
langsammare. Hon fick ocksa hjilp att fortydliga for sig sjilv vilka situatio-
ner som trottade henne mest. Det fanns utrymme att arbeta med strate-
gier for hur bekymren kunde minimeras, och vilka situationer hon skulle se
upp med. Under testningen fick hon prova ut hur linge hon kunde arbeta
med olika uppgifter utan att bli trott, och att prova avslappningsévningar
som hjilpte henne att aterfd sin energi. Tillsammans med en arbetsterapeut
kartlade hon hur hennes dagsrutiner behovde forindras for att hon skulle
fa en bra balans mellan sémn, vila, mat och aktivitet. Det gav strategier for
vardagen och lirarna kunde fi information om att de skulle vara observan-
ta pd tecken pa trotthet, ligga in sma raster under linga krivande lektioner
och att stotta Lisas egna initiativ till pauser. Besviren klingade successivt av
mot slutet av dret efter skadan.
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Som I3-aring skadade LINNEA
huvudet i en trafikolycka

4.2 Bristfalliga insatser

BETEENDESTORNING

Som 13-iring skadade Linnea huvudet i en trafikolycka. I magnetkame-
raunderskningen syntes tydligt att Linnea hade skadat frontalloben. Anda
skickades hon hem efter den akuta vardtiden, utan planerad uppfoljning.
Vil hemma i vardagen fungerade det inte som tidigare. Hon var tréttare,
hade svart att klara skolgingen och hade mer kinsloutbrott. Forildrarna
tyckte att det var svart att veta om det berodde pa vanliga tonarsproblem
eller om det hade att géra med olyckan. Till slut sokte forildrarna hjilp
hos skolskoterskan och atta minader efter olyckan skickades en remiss till
hjirnskaderehabilitering. Linnea moéttes av f6r hoga krav under den period
da hon hade storst mojlighet till likning av sin skadade hjirna. Detta blev
pafrestande for Linnea. Personer i hennes omgivning kinde inte till vilka
effekter hennes hjirnskada hade givit och vilka alternativa strategier som
hade kunnat hjilpa Linnea.

Osynliga funktionsnedsattningar

I Linneas forsta kontakt med rehabiliteringsteamet blev det tydligt att det
var mycket som fungerade bra: syn, hérsel, dtande, fin- och grovmotorik,
att minnas tidigare kunskaper, att prata, lisa, stava, forsta ord och att kun-
na sitta still i skolan. Linnea beskrev att hon inte hade nigra problem alls.
Forildrarna tyckte diremot att hon hade blivit mer initiativlos, hade svért
att ta sig upp pa morgonen, hade svirt att komma ihdg vad hon skulle ta
med sig hem fran skolan och att hon var trottare. En tvirfacklig bedom-
ning gav fordjupad kunskap om vilka konsekvenser hjiarnskadan hade gett.
Linnea, familjen och skolan fick information om detta. De fick ocksa veta
hur de kunde planera annorlunda f6r att undvika bekymmer och for att
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Vid uppfélining ett ar senare beskrev Linnea att hon
bland annat hade problem med ork, uthdllighet,
koncentration, minnet, inldrning och ilska.

trina Linneas medvetenhet och egna strategier for att t.ex. minnas saker
hon skulle frakta mellan hem och skola. Linnea blev under utredningstiden
mer medveten om olika besvir, men det var svért for henne att ha samma
medvetenhet i vardagen. Hon kunde prata mer teoretiskt om problemen,
men hade svart att kinna igen dem da de uppstod.

Vid uppfoljning ett ar senare beskrev Linnea att hon hade problem
med ork, uthallighet, koncentration och minne. Hon kinde att hon arbe-
tade langsammare och behévde lingre tid for inldrning. Det gick trogt att
komma iging med uppgifter och att planera hur hon skulle géra. Hon tyckte
att hon littare blev arg och att det var svart att ha kontroll p ilskan di den
kom. Hennes fordldrar gav i stort sett samma beskrivning, men med till-
laggen att de tyckte att Linnea oftare hade huvudvirk, glomde 6verenskom-
melser, att hon sillan tog egna initiativ och hade svirare att se konsekven-
serna av sitt handlande. Hon var mindre sjilvstindig dn innan olyckan. Nar
foraldrarna gick till arbetet, tog sig Linnea inte ivig sjilv till skolan eftersom
hon hade svart att stiga upp pa morgonen om férildrarna inte var hemma.
Skolan beskrev ocksa att Linnea lig efter i skolarbetet pa grund av hég fran-
varo. Diremot arbetade Linnea oftast bra dd hon var i skolan.

Svarigheter med rehabiliteringen

Rehabiliteringen med Linnea fungerade inte s bra. Utredningar preci-
serade hennes besvir och gav forslag pi vad som skulle kunna vara till
hjélp, men Linnea blev alltmer skeptisk bade till om hon verkligen be-
hévde nagon hjilp, och om det fanns négon hjilp att fi. Efter ett tag ville
hon 6verhuvudtaget inte triffa rehabiliteringsteamet. Samarbetet fortsatte
med forildrar och skola genom rid och kontinuerligt stod i underlittande
uppligg. Linnea piborjade tvi olika gymnasieutbildningar, men kunde inte
tullfslja dem da problemen med att ta sig ivig till skolan inte gick att 16sa
trots flera forsok.

- BARN
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Fredrik borde ha fatt dnnu tydligare rekommendation
om att avsta fran att delta i aktiviteter ddr det fanns
risk for upprepad skallskada.

FREDRIK, 17 ar, voltade och slog i
huvudet under en motorsporttavling

KOGNITIV FUNKTIONSNEDSATTNING

Fredrik, 17 ar, tavlade i motorsport. P4 16rdagens tivling korde han av ba-
nan, voltade, slog i huvudet och blev dérefter oklar i medvetandet. Han och
hans pappa dkte med ambulans till virdcentralen dir en likare konstatera-
de att han hade fitt en hjirnskakning. Likaren bad Fredrik tinka 6ver om
han verkligen skulle tivla dagen dirp4, och sa att han borde avsta om han
inte madde bra. Fredrik kinde sig bittre pa kvillen och bestimde sig for

att han verkligen ville vara med pid morgondagens tivling.

Upprepat trauma mot hjarnan
Dagen dirpa kor han omkull igen och tappar nu medvetandet helt. Efter
olyckorna fick han stora problem med trotthet, bristande koncentration
och huvudvirk som gjorde det svart for honom att klara skolan som tidi-
gare.

Upprepat trauma mot hjirnan ger betydligt virre konsekvenser om det
sker i ett lige da hjdrnan inte fungerar optimalt. Darfér borde Fredrik ha
fitt dnnu tydligare rekommendation om att avsta frin att delta i aktiviteter

dir det fanns risk for upprepad skallskada.
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AVSNITT 5

Riktlinjer och metoder

) |
=

9.1 Socialstyrelsen - avstamning mot rapporter

Det finns inga dokument hos Socialstyrelsen som ger riktlinjer for hur
sjukvarden ska hantera rehabilitering for patientgruppen barn med f6rvir-
vad (alternativt traumatisk) hjirnskada.

5.2 Nationella styrdokument

Programmet "Riktlinjer for omhéndertagande av barn och ungdomar med
forvirvad hjirnskada” dr skrivet av Svensk neuropediatrisk férening (2015).
Dokumentet finns pd hemsidan http://snpf.barnlakarforeningen.se/vard-
program-2/ och beskriver insatser vid tidiga och sena symtom efter f6rvir-
vad hjirnskada. Det ger rekommendationer for frimst medicinsk behand-
ling och dr skrivet som ett kunskapsunderlag f6r barnlikare.

5.3 Regionala/lokala styrdokument

Via SVERE har vi fér denna rapport samlat in dokument som beskriver
rehabiliteringsarbete for barn med férvirvade hjirnskador. Vir uppfatt-
ning dr att listan nedan ticker alla de sjukvardsenheter i Sverige som under
2016 har en dokumenterad beredskap for rehabilitering av barn med for-
virvade hjirnskador.
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Specialistvard i sjukvardsregionerna

Umea: Rehabiliteringsprocess Neuropsykologiska Rehabiliteringsteamet.
Dokumentet beskriver teamets interna administration samt rutiner i arbe-
tet med familj och barn, frin inkommande remiss, kontakt med nasta link i
vardkedjan och slutligen utvirdering. Det dr skrivet som ett internt arbets-
material.

Skane: Rehabiliteringsprogram for barn och ungdomar med forvarvad hjarn-
skada. Programmet finns pa hemsidan http://www.skane.se/sv/Webbplatser/
HH/Professionen/BarnRehab-Skane/ och beskriver arbetsgingen avseende
barn med littare till svirare skador, frin inneliggande rehabilitering till sam-
ordning med lokal barnhabilitering och skola. Det ér skrivet som informa-
tion till personal.

Stockholm: Vardprogram. Neurorehabiliteringen for barn och ungdomar med
forvarvade hjarnskador vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. Programmet ér
skrivet for personal och beskriver arbetsgingen for inneliggande rehabilite-
ring och uppf6ljning fér barn med svérare skador, samt information och se-
nare bedémning av barn med littare skador.

Linkdping: Vardprocessprogram for dagvards- respektive slutenvards-
patienter. Dokumentet beskriver barnrehabteamets arbetssitt frin remiss-
mottagande till utskrivning och dr skrivet for personal.

Uppsala: Traumatisk hjarnskada barn och ungdomar — uppfoéljning samt ar-
betsmodell for hjirnskaderehabilitering och f6r samverkan mellan det regio-
nala rehabiliteringsteamet och den linsévergripande habiliteringen. Informa-
tionen dr riktad till personal.

Goteborg: Vardprogram for rehabiliteringsutredning av barn och ungdomar
efter en traumatisk hjarnskada. Omfattande beskrivning och kunskapsun-
derlag om tvirfacklig rehabiliteringsutredning, underlag om férekomst och
effekter. Det ér skrivet for personal och finns pa hemsidan https://www2.
sahlgrenska.se/upload/SU/omrade_barn/vo12/Regionhab/FoUU/Vardpro-
gram-Rehab.pdf
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Lansovergripande vard

Region Jamtland/Héarjedalen: Rehabiliteringsprogram. Forvarvad
hjarnskada. Programmet finns pa hemsidan http://www.jll.se/down-
load/18.24b72e3113a2f1816deal/1368729262105/Rehabiliteringspro-
gramBuh2012.pdf och beskriver rehabilitering fran akut period till ling-
tidsuppfoljning for littare respektive svrare hjirnskador. Det informerar
fordldrar om insatser riktade till barnet, familjen och férskola/skola.

Dalarna: BARNREHAB. Kortfattad beskrivning av malgrupp, visioner och
metoder for teamet, skrivet f6r personal.

Karlstad: Rehabiliteringsprocess. Barn med traumatiska hjarnskador.
Overgripande beskrivning av insatser och aktérer fran akut skede till ett
stabiliserat lige gillande barn som efter hjirnskada virdas pa barnklinik
efter det akuta skedet.

5.4 Overblick av befintliga rehabiliteringsprogram i
Sverige

For att £ en 6verblick 6ver innehallet i de svenska rehabiliteringsprogram-
men listade vi punkter som Socialstyrelsen rekommenderar f6r vardpro-
gram (Socialstyrelsen u.d) samt ytterligare punkter som sigs som relevan-
ta av rapportens processgrupp och arbetsgrupp. Det resulterade i 27 olika
punkter, "Innehill i rehabiliteringsprogram” (se sidan 54). Vi liste sedan
igenom varje rehabiliteringsprogram for att se om de inneh6ll dessa delar.

Resultatet visade att innehallet i de svenska dokumenten utmarks av
en hog forekomst av mél f6r rehabilitering, definition av begrepp, tvirfack-
lig utredning/behandling, tidpunkt for specifik utredning/behandling, nir
uppfoljning bor ske, behandlingskonferens med foraldrar, insatser specifikt
till fordldrar/familj samt samarbete med annan del av landsting och kom-
mun.

Rehabiliteringsdokumenten har en lag forekomst av insatser for ldttare
hjirnskador, syftet med skrivelsen, forskningsbaserade rekommendationer,
differentialdiagnoser, specifika riskgrupper, symtom som féranleder remiss
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till rehabilitering, symtom som féranleder utredning/behandling, utvir-
dering av livskvalitet, symtom som féranleder langtidsuppfoljning, utvir-
dering med familjen och skriftlig information om hantering av symtom,
information om vanliga rehabiliteringsmetoder samt information om nir
kontakt bor aterupptas.

Pi internationella konferenser och i rapporter beskrivs liaget for reha-
bilitering for barn med f6rvirvade hjirnskador. Uppfattningen hos rappor-
tens arbets- och processgrupp dr att Sverige i forhallande till 6vriga linder
ligger bra till vad giller att erbjuda regional rehabilitering till barn med
svarare traumatiska hjarnskador. Samtidigt ar beredskapen i Sverige fort-
farande bristfillig. Vi har inga nationella styrdokument for vilka barn som
ska remitteras till rehabilitering ndr den akuta varden avslutas. Rehabili-
tering finns uppbyggd i form av vad som framstar som vilfungerande dar.
De barn som hamnar diremellan riskerar att bli utan adekvata virdinsatser.
Den dokumenterade beredskapen f6r hur rehabiliterande insatser for barn
med svarare skador ska utformas pa barnhabiliteringar 4r mycket bristfal-
lig. Vi har ingen klar virdinstans som kan ge stod 4t barn och ungdomar
med littare skador.

Den sammantagna bilden blir att vi har manga goda exempel att arbeta
vidare fran. Dock kvarstir manga forbittringsomraden for att erbjuda barn
och familjer adekvata sjukvirdsinsatser efter en traumatisk hjarnskada,
oavsett var de bor i Sverige. Vi behover nationella rekommendationer for
diagnosticering av hjirnskaderelaterade symtom i initialt skede inom
hilso- och sjukvarden
vilka symtom som ska foranleda remiss till rehabilitering efter svirare
respektive littare traumatisk hjirnskada
vilka symtom som ska féranleda fortsatt rehabilitering
overgripande ramar for rehabilitering, t.ex. tvirfacklig, familjebaserad
och individualiserad utifrin skiftande behov hos barn och nirstiende.

Vi behéver dven ett klargérande om vilka enheter inom hilso- och sjukvar-
den som ska erbjuda rehabilitering for svarare respektive littare traumatisk

hjirnskada.

- BARN
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Innehall i rehabiliteringsprogram Innehall fér svenska rehabiliteringsprogram for barn med TBI

INRAMNING LANGTIDSUPPFOLJNING Hiig forekomst Lag forekomst
Insatser for lattare hjarnskador 16. Symtom som féranleder ‘ ' — ' Samarbete med kommunalt nétverk

Insatser for svarare hjarnskador langtidsuppfoljning [ | |

Mal for rehabilitering

Syfte med skrivelsen
Forskningsbaserade riktlinjer
Gradering av evidens i referenser
Differentialdiagnoser

Specifika riskgrupper

Definition av begrepp
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UTREDNING OCH BEHANDLING

. Symtom som foranleder remiss fill
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Symtom som foranleder utredning/
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I7. Nar uppfoljning bor ske
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18. Individuellt barnanpassad
information

19. Skriftlig information om hantering av
symtom

20. Skriftlig information vid rehabstart
om vanliga rutiner

21. Skriftlig information om plan for
uppfdljning

22. Skriftlig information om nar kontakt
hor aterupptas

FAMILJEFOKUS

23. Behandlingskonferens med foraldrar
24, Insatser specifikt till foraldrar/familj
25. Utvardering med familjen

SAMORDNING
26. Samarbete med annan landstingsniva
27. Samarbete med kommunalt natverk

Samarbete med annan landstingsniva
Utvardering med familjen

Insatser specifikt till foraldrar/familj
Behandlingskonferens med foraldrar

Skriftlig information om nar kontakt bér aterupptas
Skriftlig information om plan for uppféljning
Skriftlig information vid rehabstart om vanliga rutiner
Skriftlig information om hantering av symtom
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Nar uppfoljning bor ske
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Utfall/livskvalitet
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Tidpunkt fér specifik utredning/behandling
Tvarfacklig utredning/behandling

Symtom som foranleder utredning/behandling
Symtom som foranleder remiss till rehabilitering
Definition av begrepp

Specifika riskgrupper

Differentialdiagnoser

Gradering av evidens i referenser
Forskningshaserade riktlinjer

Syfte med skrivelsen

Mal for rehabilitering

Insatser for svarare TBI

for lattare TBI

Antal vardprogram

Figur 1. Innehall i svenska rehabiliteringsprogram fér barn med traumatiska hjarnskador.
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5.5 Luckor i varden och dverlappande insatser
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Luckor i varden

Det finns enligt vér erfarenhet flera vanligt férekommande luckor i det
medicinska omhéndertagandet av barn och ungdomar med traumatiska
hjarnskador:

Vid skador som omfattar andra kroppsdelar och organ kan den
medicinska virden fokusera pa 6vriga, mer konkreta fysiska skador.
Dirmed gar fokus pé kognitiv hjdrnskadeproblematik férlorad.

Trots initiala symtom pa hjirnskada, gir ofta ingen remiss till fortsatt
stod. Beslut om remiss dr personbundet, dvs. kopplat till individuell
kunskap hos likaren. Detta giller bade f6r barn och ungdomar som
soker hjilp for hjirnskakning hos primirvirden, och for dem som
virdas pd intensivvardsavdelningar.

Rehabilitering finns uppbyggd i form av vad som fram-
stdr som vilfungerande 6ar. De barn som hamnar
ddremellan riskerar att bli utan adekvata vardinsatser
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Minga barn- och ungdomshabiliteringar tar bara emot barn med tra-
ditionella funktionshinder som utvecklingsstorning eller rérelsehinder.
Dessa enheter tar inte emot barn som pa grund av traumatisk hjirn-
skada har en kognitiv funktionsnedsittning eller beteendestorning.

I de fall da barn- och ungdomshabiliteringar tar emot barn med
forvirvad hjirnskada, dr gruppen ofta lagt prioriterad di den ligger
utanfér den traditionella brukargruppen. Vid kritiska ligen, t.ex.
dtstramningar, drabbas dirfor ofta insatserna for gruppen.

Barn- och ungdomshabiliteringarnas rutiner innebdr for de flesta
barn att det gar ling tid mellan olika insatser. I den mest intensiva
likningsfasen efter en traumatisk hjirnskada sker emellertid stora
forindringar pa kort tid. Mal for behandling kan behova dndras varje
vecka. Det kan ddrfor vara svért att fa till sa frekventa insatser for att
uppdatera mil och metoder som da skulle beh6vas f6r att befrimja
likningen.

Nir en brukare behover ga vidare frin barn- och ungdomshabili-
teringen dr det ofta oklart vilken instans pd vuxensidan som ska ge
fortsatt stod i hanterandet av kvarstdende funktionsnedsittning.
Mojligheten till vird av sjukt barn upphor vid 16 drs dlder vilket gor
det mycket svart for fordldrarna att hjilpa dldre ungdomar om de pa
grund av en hjirnskada inte klarar sig ensamma hemma.

I ett tidigt skede efter en hjirnskada dr det ofta svért att uttala sig
exakt om skadekonsekvenser over tid. Det kan vara ett hinder for start
av det stod som regleras av Socialtjinstlagen och LSS.

Overlappande insatser
Det ir svarare att hitta 6verlappande insatser. Det kan forekomma mellan
regionvirdsenheter och den lokala virdenheten. Nir specialistkompetens
byggs upp pa regionvardsenheter, kan ett lokalt omhindertagande medfora
att firre remisser gar till specialistvirdsenheten. Kompetensutvecklingen pa
regionvirdsenheten kan da forsviras om patientunderlaget blir for litet.
Det kan dven finnas risk for 6verlappande arbete di skilda profes-
sionella grupper arbetar med rehabiliteringsprogram for olika specifika
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undergrupper av férvirvade hjarnskador, t.ex. traumatisk hjarnskada eller
hjarntumoér. Till stor del har barn med olika typer av forvirvade hjirnska-
dor liknande besvir. Manga av de rehabiliterande insatser som gors for de
olika grupperna ir foljaktligen likadana. Genom att skriva ett gemensamt
vardprogram for barn med forvirvad hjirnskada motverkar vi dubbelarbe-
te. Kunskapsbasen vixer om vilka specifika besvir som finns inom sivil de
storre undergrupperna av forvirvad hjirnskada (t.ex. traumatiska hjirnska-
dor), som de mindre (t.ex. hjirninflammation). Dir forskning visar att en
undergrupp har specifika besvir som kriver specifika insatser kan dérfor
ett tilligg skrivas om det i det gemensamma virdprogrammet. Det gemen-
samma vardprogrammet for barn och ungdomar med férvirvade hjirnska-
dor blir genom detta arbetssitt till storsta delen generellt, med specifika
inldgg tor enskilda undergrupper. Att samordna utvecklandet av vardpro-
gram ir just nu fokus inom de professionella grupperingarna f6r barn med
forvirvade hjirnskador: Nordiska nitverket f6r hjarntumér, SAREB, SVE-
RE och Modellprojektet.

9.6 Styrdokument hos upphandlade enheter

Vi hittar inga dokument som ger riktlinjer fér hur upphandling ska goras
av rehabilitering fér barn med traumatiska hjirnskador.

9.7 Tillsyn

En tillsynsrapport har pabérjats pa Socialstyrelsen, med fortsatt arbe-

te pd IVO, men inte firdigstillts (Inspektionen f6r vird och omsorg, dnr
9.1-18173/2011). Den har titeln "Rehabilitering for barn och unga med
traumatiska hjirnskador — en férdjupningsstudie”, och ér forfattad av Lars
Hellgren, divarande medicinalrad pa Socialstyrelsen. Bakgrunden ir att ef-
ter 6kande klagomal om otillrickliga rehabiliteringsinsatser och upprepade
pastotningar fran Hjdrnkraft och Personskadeférbundet RTP, initierade
Socialstyrelsen 2011, inom ramen for den statliga tillsynen, en undersok-
ning av hur landstingen fullgér sina skyldigheter att erbjuda rehabilitering
efter traumatiska hjarnskador hos barn och unga. Arbetet genomfordes i
samarbete med intresseféreningar och féretridare f6r professionen. Stu-
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Fér barn och ungdomar med létt traumatisk
hjdrnskada framkom uppenbara brister i den
akuta handldggningen av det eventuella
behovet av tidig rehabilitering.

dien grundar sig pa enkitsvar frin 18 landsting samt pif6ljande riktade
inspektioner och dialogméten med tvé regionsjukhus och tvi linssjukhus.
Resultatet var av stort intresse f6r Hjarnkraft och berdrda kliniska verk-
samheter, men av oklar anledning offentliggjordes inte studien.

Rapporten beskriver ssmmantaget att landstingen hade svart att re-
dovisa vilka barn som hade behov av rehabilitering och vilka resurser som
lades pa rehabilitering. Landstingen saknade styrdokument med kriterier
for vilka som skulle erhilla rehabilitering och hur varden skulle utféras. De
saknade ibland centrala kompetenser som neuropsykolog, logoped och die-
tist. Verksamheten utvirderades inte och det gick inte att gora nationella
jamforelser av kvaliteten pa rehabiliteringen. Det var ocksa tydligt att reha-
biliteringen av barn med ldttare traumatiska hjirnskador var extra eftersatt.
Rapporten beskriver att det forst dr pa senare ar som kunskapen har okat
om att hjarnskakning kan ge kvarstaende konsekvenser och att akutskedet
ddrfor méste behandlas mer aktivt. For barn och ungdomar med litt trau-
matisk hjdrnskada framkom uppenbara brister i den akuta handliggningen
av det eventuella behovet av tidig rehabilitering.

Situationen for patientgruppen och dess nirstiende beskrivs som pro-
blematisk: "Barn och unga med traumatiskt férvirvade hjiarnskador och
deras familjer dr ofta svért utsatta och akut traumatiserade. Efter det akuta
traumat foljer det linga arbetet med att forsoka forsté, uthirda, hjilpa och
g vidare. De behover omfattande hjilp i olika skeden av en ofta en ling
vardprocess och ir i detta utlimnade till virdens prioriteringar” (s. 22).

Forbattringar beskrivs som helt nédvindiga: "For att fa till stind en
fungerande virdkedja maste respektive landsting/region ta fram lokala
riktlinjer/anvisningar som tydliggor vem som gor vad och hur samverkan
mellan de olika aktorerna ska ske, si att berérda patienter och personal vet
vem som har ansvar i nista steg i virdprocessen och att nédvindig kompe-
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tens finns. Det dr mycket angelidget att ocksd barn och unga med litt trau-
matisk forvirvad hjirnskada ingir i dessa” (s. 23).

Den sammantagna bilden blev att nédvindiga utvecklingsomréaden,
aven identifierade flera ar tidigare (Socialstyrelsen, 2003) av allt att doma
kvarstod nirmast utan férindring.

Rapporten (Inspektionen for vird och omsorg, dnr 9.1-18173/2011) drar
slutsatserna:
Landsting och vardgivare maste stirka prioriteringen av barn med
traumatisk hjarnskada.
Landstingens olika verksamheter bor fa tydliga uppdrag av ledningen
om vilka grupper av funktionshindrade de har ansvar for.
Det dr angeliget att ett nationellt kvalitetsregister utvecklas.
Det dr angeliget att systematiska kunskapssammanstillningar om
metoder for effektiv utredning och behandling i olika skeenden av
behandlingsprocessen tas fram av nigon statlig kunskapsmyndighet.
Det dr ocksé angeldget att nationella riktlinjer eller vigledningsdo-
kument tas fram for vird och behandling av barn och unga med savil
traumatiskt forvirvade hjirnskador som andra férvirvade hjirnskador.
Regionala kunskapscentra borde kunna fungera som vigledare for
mindre, nirliggande landsting.

Socialstyrelsen kartlade under 2016 landstingens habiliteringsverksamhet
genom en enkitundersokning. Modellprojektet fick méjlighet att inkludera
fragor kring barn med f6rvirvad hjarnskada. Rapporten har inte publicer-
ats annu men Modellprojektet har kunnat ta del av de resultat som beror
barn med férvirvad hjirnskada. 20 av 21 landsting svarade pa enkiten.
Alla svarande erbjuder insatser f6r gruppen barn med forvirvad hjarnskada
och alla organiserar arbetet i tvirprofessionella team. Resultatet ger ingen
kunskap om vilken grad av funktionsnedsittning som krivs for att erhalla
insatser frin barn- och ungdomshabiliteringarna.
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5.8 Aktuell forskning och uppdaterade kunskapsunderlag

Det finns ett antal forskningsbaserade kunskapsunderlag i Sverige.

Symtom efter hjirnskakning: Information till barn och forildrar om
vanliga symtom efter hjiarnskakning och hur besvir kan lindras har ta-

gits fram i Australien och utvirderats vetenskapligt. Den finns versatt

till svenska pa hemsidan http://www.regionjh.se/download/18.7addbb-
b2147¢43e04bc729/1408969356509/Information+om+hj%C3%A4rnskak-
ning+2007.pdf (Region Jimtland Hirjedalen u.4.)

Utvirderingen visade att nir informationen anvindes, resulterade det i mins-
kade besvir och mindre dngest (Ponsford et al., 2001).

Aterging till skola och fritidsaktiviteter: Kanadensiska forskningsbaserade
riktlinjer for atergang till skola och fritidsaktiviteter har dversatts till svenska
i samarbete med de kanadensiska forskarna. Dokumentet syftar till att f6r-

hindra upprepad hjirnskakning under den tid da hjirnan pa grund av skadan

ar mer kinslig, och att befrimja likning. Dokumentet ir 6versatt till svens-
ka av SVERE och Hjirnskadeforbundet Hjirnkraft och finns tillgingligt pa
http://www.hjarnkraft.nu/sv/hjarnkrafts_webbshop?state=Products&id=5
(Hjarnkraft u.d)

- BARN

63



REHABILITERING INOM HALSO- OCH SJUKVARD - BARN

64

Svenska avhandlingar om traumatiska hjirnskador: Det finns sju svens-
ka vetenskapliga avhandlingar om barn och ungdomar med traumatiska
hjirnskador (Emanuelson, 1999; Hagberg-van't Hooft, 2005; Horneman,
2006; Falk, 2008; Aaro Jonsson, 2010; Fyrberg, 2017). Alla forfattare har
arbetat kliniskt med barn med traumatiska hjirnskador. Avhandlingarna
reflekterar ett patagligt intresse for evidensbaserat behandlingsarbete och
ett starkt professionellt engagemang inom det kliniskt professionella nit-
verk som arbetar med barn med traumatiska hjirnskador i Sverige.

Internationell forskning av effekter och behandlingsmetoder: Den in-
ternationella forskningen har hittills dominerats av studier som beskriver
vilka effekterna blir av traumatiska hjiarnskador med olika svarighetsgrad.
Studier borjar ocksia komma som redogdr for hur olika behandlingsmeto-
der gagnar dterhimtning och utveckling. De evidensbaserade rekommen-
dationer som beskrivs av Laatsch et al. (2007) ar uppmarksamhetstrining
(van't Hooft et al., 2005, Butler & Copeland, 2002), involvering av familjen
i rehabiliteringen (Braga et al., 2005) och skriftlig information till fordldrar
om hanterande av vanliga symtom efter litt traumatisk hjdrnskada (Pons-
ford et al., 2001). En systematisk utvirdering av psykologiska behand-
lingsmetoder (Ross et al., 2011) visar att en intensiv och lingvarig behand-
lingsmetod har starka resultat ndr det giller férbittrad koncentration och
impulskontroll (Galbiati et al., 2009). En kombination av internetbaserad
trining och direkta sessioner med en terapeut resulterade dven i stabila for-
battringar av familjers forméga att 16sa problem i familjerelationen. Dessa
problem hade starkt paverkats av de funktionsnedsittningar, t.ex. bristande
impulskontroll, som barnen hade fatt pa grund av traumatiska hjirnska-
dor (Wade et al., 2006). En utvirdering av fysioterapeutiska metoder visar
prelimindr evidens for funktionell styrketrining och virtuellt baserade tri-
ningsmetoder f6r barn med férvirvad hjirnskada och bevarad géngférma-
ga (Baque et al., 2016).

Internationell kunskapsoversikt: Féreningen International Paediatric
Brain Injury Society, (IPBIS), verkar for att sprida kunskap till f6rman f6r
barn med férvirvad hjirnskada och deras familjer. IPBIS har skrivit en for-
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| Rapporten "Stodfunktioner” finns utforligare beskrivning av funktio-
nen och metoden Case manager som en modell fér samordning av
vard och stod for att den enskilde ska kunna leva ett sa sjalvstandigt
liv som mojligt.

sta internationell kunskapsoversikt om liget for rehabilitering av barn med
torvirvad hjirnskada, "Paediatric acquired brain injury. A global challenge”
(International Brain Injury Society, 2016). Rapporten beskriver att det ofta
finns beredskap for akuta medicinska insatser kopplade till skadetillfal-
let. Mianga ganger saknas diremot kunskap om det efterf6ljande rehabi-
literingsbehovet, bade pé styrande niva och inom de kliniska enheter som
moter patientgruppen i det akuta skeendet. Det kan finnas styrdokument
om hur den akuta virden ska utformas, men inte om hur man identifierar
patienter med kvarstiende symtom och var den fortsatta varden ska ske.

Nationella program for rehabilitering saknas vanligen, men program
kan finnas lokalt. Det finns mycket information tillginglig pa internet,
men den dr tyvirr ofta felaktig eller baserad pa inaktuell kunskap. Mo6jlig-
heten till lingtidsuppfoljning av patienter dr mycket begrinsad. Rapporten
beskriver att kunskapen om forvirvade hjirnskador maste 6ka hos medi-
cinsk personal. Rehabilitering méaste komma in tidigt for att befrimja lik-
ning och forebygga langtida funktionsnedsittning.

Vardprogram ska vara patient- och familjefokuserade, samt bygga
pa tvirfackligt arbete som fokuserar pa fysiska, kognitiva, akademiska och
psykosociala funktioner. Insatser ska baseras pa kunskap om barns utveck-
ling, tydligg6ra kommande insatser och innefatta en sé kallad Case mana-
ger som underldttar samordning vid behov av komplexa stodinsatser. Vil
underbyggda lokala rehabiliteringsprogram maste spridas till fler anvinda-
re inom andra enheter och linder. Internationella riktlinjer dr nodvindiga
tor att tydliggora behovet av att enskilda linder utvecklar rekommendatio-
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ner for vird och stod till patientgruppen eftersom gruppen ir stor, skadan
resulterar i stort personligt lidande och det kan innebdra stora samhilleliga
kostnader om hjirnskadan resulterar i komplex kvarstaende funktionsned-
sittning. Rekommendationerna ska optimera aterhdmtning efter férvirvad
hjarnskada och underlitta for langtidsstéd. IPBIS pabérjade 2017 en in-
samling av lokalt anvinda rehabiliteringsmetoder. Dessa kvalitetsgranskas
och gors sedan tillgingliga pé internet for ett delande pa internationell
nivd av vad som kan vara till hjilp fér barn med f6rvirvade hjirnskador.

Rekommendationer for rehabilitering: IPBIS har publicerat rekommen-
dationer for rehabilitering av barn med forvirvade hjarnskador (McKin-
lay et al., 2016). Hir finns en beskrivning av de 6vergripande teman som
rehabiliteringen bor innehilla, t.ex. metoder for att hjilpa familjer att Sver-
blicka méjligt likningsf6rlopp och vilka insatser som bor ske framéver.
Hjirnguiden: P hemsidan”Hjirnguiden” finns lattillginglig information
om hjirnskador och dess konsekvenser: http://www.hjarnguiden.se/index.
phpPoption=com_content&view=article&id=57&Itemid=99 (Karolinska
Institutet University Press, 2009).

5.9 Andra landers styrdokument

Nedan foljer nagra exempel pi styrdokument frin andra linder. Samman-
stillningen dr inte fullstindig. Den grundar sig framférallt pa rapporter om
vilka styrdokument som finns internationellt (International Brain injury

Association, IBIA, 2016, Linden & Kristiansen, 2013).

Nordirland

P4 Nordirland har man de senaste iren arbetat med att forbattra viard och
stodinsatser for personer med forvirvad hjarnskada. Vi kan f6lja hur arbe-
tet har fortskridit genom de tre rapporter som vi tagit del av.

Efter en utvirdering 2008 piboérjades planeringen av forbittrade insat-
ser genom rapporten ”Brain Injury: Service standards and quality indica-
tors” (Health and Social Care Board, u.4.). Den utgjorde ett forsta steg mot
implementering av férindringar i varden och beskriver vilka kvalificerade
véardinsatser som patienter och anhériga ska kunna férvinta sig. Fokus lag
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Sammantaget talar detta fér att sjdlva
implementeringen kan behéva mer fokus,

sa att initialt vl framarbetade idéer verkligen
kommer patientgruppen till gagn

hir pé tydliga remisskriterier, tydlig ansvarsférdelning, samarbetskanaler
mellan sjukvird och samhilleligt std samt en case managementfunktion
till stod for patienter och anhériga. Alla insatser ska vara individ- och fa-
miljeinriktade samt méta barn och familjers behov av information. Vard-
insatserna ska vara tvirfackliga. Vigledande kvalitetskriterier var i denna
rapport sikerhet, eftektivitet och delaktighet for patient och familj. Perso-
ner med limplig kompetens ska ocksa ha ett tydligt uttalat ansvar f6r olika
funktioner, frin generell utvirdering till ansvar f6r att detaljerad informa-
tion finns pa plats di barn och familjer skrivs ut.

Efter implementerandet av nya rutiner skulle patienter och deras familjer
enligt rapporten kunna forvinta sig:
Tydlig information om vird och stédinsatser
Samordning mellan inneliggande vérd, skola och socialt stod
Ingaende utredning av behov och delaktighet i beslutsfattande
Skriven planering av vird och stod som tydligt beskriver alla aktuella
insatser
Utredning av funktionsnedsittning och behov
Aterkommande uppfoljningar av hjirnskadesymtom och dess inverkan
pa vardagslivet
Eftektiva 6vergingar mellan olika virdnivaer
Information vid utskrivning om hur kontakt ska dterupptas ifall behov
uppstar

Sammantaget har den initiala rapporten genomtinkta riktlinjer for hur
kunskap och ideologi kan omsittas i vardagliga rutiner f6r hjirnskadereha-
bilitering.

I ett senare dokument, ”Acquired Brain Injury Pathway for Children
& Young People”, beskrevs sedan hur det nya rehabiliteringsarbetet hade
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utformats (Health and Social Care Board, u.4.). Detta dokument ir infor-
mativt nir det giller vilket samhilleligt stéd som bér kopplas in for barn
med forvirvad hjirnskada, men i 6vrigt dr det mer generellt skrivet med
betoning pa virdinsatser utifrin barns allmidnna behov.

Slutligen finns en oberoende utvirdering av vilket resultat som forand-
ringsarbetet i praktiken gav (The Regulation and Quality Improvement
Authority, 2015). Utvirderingen beskriver att det dr svart att identifiera
den hjirnskadespecifika vird som efterstrivades. Rapporten presenterar
torslag pa atgirder for att vidmakthalla det fokus som den initiala rappor-
ten foresprakade.
Sammantaget talar detta for att sjilva implementeringen kan behova

mer fokus, s att initialt vil framarbetade idéer verkligen kommer patient-
gruppen till gagn.

Storbritannien

I Storbritannien presenterades ett omfattande dokument med fokus pa
akut medicinskt omhindertagande av hjirnskador: "Head injury. Triage,
assessment, investigation and early management of head injury in child-
ren, young people and adults” (National Clinical Guideline Center, 2014).
Dokumentet ger dock ingen rekommendation om nir uppfoljning bor
ske, med hénvisning till ett for svagt forskningsunderlag pé prediktorer av
kvarstaende problem. Dokumentet betonar vikten av att férildrar ska ha
tydlig information om hur de ska 6vervaka barnets symtom, och hur de
iter ska soka vird om symtom kvarstar.

Kanada

Frin Kanada kommer forskningsbaserade och mycket detaljerade rekom-
mendationer f6r barn (5-18 4r) med hjirnskakning: "Guidelines for Di-
agnosing and Managing Pediatric Concussion” (Neurotrauma foundation,
2014). I rekommendationerna ges riktlinjer angdende:
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forebyggande av skada

forberedande atgirder vid hogriskaktiviteter
hantering pa olycksplatsen

hantering inom sjukvirden vid forsta besok
uppfoljning och hantering av kvarstdende problem.

Tre minader anvinds som grins for nir skallskaderelaterade besvir ska
betecknas som kvarstdende.

Holland

Insikten om att barn med forvirvad hjirnskada ofta inte far ritt vird blev i
Holland startskottet for att arbeta fram en nationell vardstandard. Den ny-
ligen presenterade rapporten (Hersenstichting, 2016) beskriver tre nivéer av
planering som ska bidra till en konkret forbittring av virden:

Vad som ska goras beskrivs i den nationella virdstandarden.

Vilka enbeter och hur det ska goras arbetas fram i lokala virdprogram i
landets regioner.

Vad den individuella rehabiliteringen ska innehélla och var den ska ske
bestims i en vardplanering med den individuella patienten och dess
familj.

Aren 2017-2018 ignas 4t att arbeta fram steg tvi, dvs. vilka enheter som
pa regional nivé ska erbjuda kvalificerad rehabilitering f6r méalgruppen.

Insikten om att barn med férvirvad hjdrnskada ofta inte
far ratt vard blev i Holland startskottet for att arbeta fram
en nationell vardstandard
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AVSNITT 6

Nationella riktlinjer syftar till att sikra en jamlik vird med god kvalitet. I
Sverige har vi inga riktlinjer eller reckommendationer f6r hur uppf6ljning
eller rehabilitering ska utformas for barn med traumatiska hjirnskador.
Men édven om riktlinjer skulle finnas, innebir inte det med automatik att
de dr kinda inom varden. Vad behovs for att nationella riktlinjer i Sverige
ska f6ljas inom sjukvéirden?

Vi stillde frigan i november 2016 till tva representanter for besluts-
fattare inom hilso- och sjukvirden — Bjérn Eriksson, regiondirektor och

Lisbet Gibson, hilso- och sjukvardsdirektor i Region Jimtland Harjedalen.

I sitt svar beskriver de att Socialstyrelsens rekommendationer f6ljs i varden.

De ir ett stod vid hilso- och sjukvirdens prioriteringar genom att de ger
vigledning om vilka behandlingar och metoder som man bor satsa resurser
pa. Rekommendationer och riktlinjer nar verksamheten via kunskapsnit-
verk och professionsnitverk pé olika nivier. Tyngden i rekommendationer-
na stirks av SBU-rapporter (Statens beredning f6r Medicinsk och social
utvirdering), och pa nista nivd av rapporter frin professionen.

I Region Jimtland Hirjedalen tas rekommendationer emot av hélso- och
Sjukvérdsdirektoren, gér till Hilso- och sjukvardspolitiska avdelningen
som styr ut rekommendationerna till berérda verksamhetschefer. Man gor
en "Gap-analys” som beskriver glappet mellan rekommendationer och ak-
tuellt lige inom hilso- och sjukvérden:

Arbetar man redan enligt rekommendationerna?

Behovs modifieringar?

Blir det svirhanterligt, t.ex. mycket dyra likemedelskostnader?
Behovs tid for att kunna bérja f6lja rekommendationerna, t.ex.
omprioriteringar?
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De beskriver vidare att en tydlig faktabas underlittar implementerandet.
Hur manga patienter drabbas? Vilka dr de vanliga symtomen och besvi-
ren? Vilka insatser minskar besviren for patientgruppen? Det behévs tydli-
ga beskrivningar av individuella symtom och vad som ska leda till fortsatta
atgdrder, t.ex. remiss till nésta virdinstans. Rekommendationer ska gérna
omfatta aspekter av egenvird, t.ex. att ungdomar och vuxna ska avsta frin
alkohol efter en skallskada.

Bjorn Eriksson och Lisbet Gibson beskriver slutligen att en koppling
mellan rekommendationer och nationella kvalitetsregister 6kar mojlighe-
terna for en stabil implementering och en kontinuerlig utvirdering. Regis-
terhallarna ger hjilp med att definiera vilka resultat som ska registreras och
vilka mél insatserna har. Utvirdering kan annars dven géras av SKL och
professionen.

Vi gick vidare till Socialstyrelsen med frigan om vilket underlag Social-
styrelsen behover for att initiera ett arbete med rekommendationer till
hilso- och sjukvirden om hur rehabilitering f6r barn med traumatiska
hjdrnskador ska utformas. Lars-Torsten Larsson, chef for Avdelningen for
kunskapsstyrning for hilso- och sjukvarden, och Karin Flyckt, Samord-
ning av funktionshinders- och hjilpmedelsfragor, beskrev i januari 2017 att
Socialstyrelsen kan fa i uppdrag att forfatta rekommendationer av Social-
departementet. Det kan dven vara Socialstyrelsen som upplyser Socialde-
partementet om att det finns behov av styrning i virden. Féretridarna for
Socialstyrelsen sig dock inget behov av att se 6ver underlag for att utvir-
dera behovet av rekommendationer for rehabilitering av barn med forvir-
vad hjirnskada. Tillsynsrapporten som initierades 2011 (Inspektionen for
vird och omsorg, dnr 9.1-18173/2011) ansigs som alltfor ofullstindig for
att ta i beaktande. Socialstyrelsen arbetade med en 6versyn av habilitering
i Sverige och innan dess firdigstillande var det inte aktuellt att engagera
sig 1 fragan om barn med forvirvade hjirnskador. De hinvisade istillet till
kontakt med SKL som beskrevs arbeta med liknande fragor.
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AVSNITT 7

F6r dem som tar del av forskningen pd omradet star det klart att trauma-
tisk hjirnskada i barndomen kan kopplas till funktionsnedsittning i tidigt
vuxenliv. En omfattande langtidsstudie visade t.ex. att den grupp av barn
som vistats pa sjukhus kortare tid 4n tvd dygn efter en litt hjdrnskada hade
klart hogre risk for problem med uppmirksamhet och impulsivitet i tonar-
en (McKinlay et al., 2009). En grupp som drabbats av litt eller medelsvir
traumatisk hjdrnskada i barndomen hade kortare utbildning och mer okva-

lificerade jobb dn befolkningen generellt (Anderson et al., 2009).

Bada de ovanstiende rapporterna dr gruppbaserade, liksom majoriteten

av all forskning pd omridet. Resultaten dr baserade pa medelvirden for

de grupper som studerats. Inom grupperna finns diremot flera individer
som antingen presterar pa simre eller bittre nivd 4n vad medelvirdena for
gruppen visar. Gruppbaserade resultat beskriver hur det gétt for gruppen
som helhet, medan det finns en stor variation i hur det gatt for individer-
na inom gruppen. Det hir blir tydligt i studier som presenterar resultat pa
bade grupp- och individnivi, t. ex. en sammanfattande studie av langtids-
uppfoljning av kognitiv funktion (Babikian, 2009). Studien visar att grup-
per av barn med litt traumatisk hjirnskada hade milda, om nagra, kvarsta-
ende besvir. P4 individnivd beskrevs didremot att en mindre andel av dem
med litt skada hade kvarstdende problem tvi ér efter skadan (Babikian,
2009). Aven senare forskning visar att de flesta dterhimtar sig inom de
forsta veckorna efter en hjirnskakning, medan en liten grupp patienter far
laingvariga besvir (Eisenberg et al., 2014). Tar man bara del av resultaten
om att grupper med ldtt traumatisk hjirnskada hade milda, om nagra be-
svir, kommer man att missa att det inom denna grupp fanns ett antal indi-
vider med kvarstiende problematik.
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De flesta som i skilda roller méter barn och ungdomar som efter trau-
matisk hjirnskada har fatt uppvixten f6rindrad p.g.a. kvarstiende funk-
tionsnedsittning, blir berérda av deras till synes orittvisa 6de. Detta sker
bade inom profession och intressegrupper. An virre blir det nir de faktiskt
inte har fatt den vard och stod de skulle ha behovt for att befrimja likning
och hantera kvarstiende besvir. Att det ofta ir fallet har tydligt framgitt i
ovanstiende dokumentation. Om man bara méter de med kvarstiende be-
svir finns det en risk att uppfatta dem som representativa f6r hela grupper
av personer med traumatisk hjérnskada. Det finns en risk for att i sa fall
argumentera for att alla behover ett kontinuerligt stéd efter traumatiska
hjarnskador.

Om vi bara tar del av forskningsresultat pa gruppnivin eller om vi bara
moter de som har kvarstiende besvir, kan det leda till bide under- och
overskattning av problematiken. Utifrdn vir kunskap om hur det fungerar
tér grupper av barn med traumatisk hjirnskada, dér det for hela gruppen
finns en klarlagd risk f6r kvarstiende problematik, behéver vi bygga upp en
beredskap som sikerstiller deras mojlighet till sjukvard och stod, livslangt
tor de som si behover. Vi behéver dven stirka moéjligheten att ge den indi-
viduella patienten de insatser hen behover utifrin hens specifika besvir.

Vi behover stirka méjligheten att sirskilja vilken typ av virdinsat-
ser som den enskilda patienten inom denna heterogena grupp har behov
av. Hur ska likaren som tar emot flera barn efter hjirnskakningar urskilja
vilka barn som behé6ver en uppf6ljning om tva veckor? Hur ska koncen-
trationsproblem urskiljas pa ett kort bedk pa virdcentralen? Hur ska nya
beteendeproblem sirskiljas fran tidigare beteendemonster? Kunskapen be-
hover goras enkelt tillginglig for alla som har ansvar for att erbjuda barnen
adekvata vardinsatser.

Vi behover stirka méjligheten att sdrskilja vilken typ av
vardinsatser som den enskilda patienten inom denna
heterogena grupp har behov av.
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AVSNITT 8

Hjarnskador vanligast

Hjdrna/skalle dr den kroppsdel som oftast 4r skadad hos barn som
soker vard pa akutmottagningar, och hjirnskakning utgér den ndst
vanligaste orsaken till sluten sjukhusvird f6r barn. Svéra hjirnska-
dor kriver intensiva sjukvérdsinsatser.

Olika grad av funktionsnedsattningar

Kvarstiende funktionsnedsittning ér vanligt efter traumatisk hjirn-
skada och paverkar barns uppvixt. Graden av funktionsnedsittning
varierar stort frin en mer avgrinsad kognitiv problematik eller
beteendestorning till omfattande flerfunktionsnedsittning. Hur
linge funktionsnedsittningen kvarstir varierar dven mycket, frin
nigra veckor for de littaste hjarnskakningarna till livslanga besvir.
Forutom omfattningen pé skadan finns en mingd tillkommande
taktorer som paverkar graden av funktionsnedsittning, bl.a. typ av
rehabiliterande behandling.

Barn ska prioriteras

Socialstyrelsen initierade 2011 en tillsyn av rehabilitering av barn
med forvirvade hjirnskador. Tillsynen slutférdes inte, men ger
rekommendationer fér nédvindiga forbattringar i en preliminir
rapport. Den baseras pi enkitsvar fran 18 landsting, fordjupade
enkitfragor och paféljande riktade inspektioner/dialogmdten med
tva regionsjukhus samt tva linssjukhus. Slutsatserna dr att det
finns ett behov av stirkt prioritering av patientgruppen, tydlighet i
uppdrag, utvecklande av kvalitetsregister, behov av statlig systema-
tisk kunskapssammanstillning, utvecklande av nationella riktlinjer
tor virden samt vigledning frin regionala enheter till nirliggande
landsting.
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Varden saknar vagledning

Det finns endast en minimal beredskap for att urskilja vilka barn
fran initiala sjukvardskontakter som ska f6ljas upp eller remitteras
till langsiktig rehabilitering. Endast ett dokument fran hilso- och
sjukvirden i Sverige beskriver vilka symtom som efter forvirvad
hjirnskada bor foranleda remiss till rehabilitering. I arbetet med en
av de vanligaste patientgrupperna bland barn och unga star lika-
re pa kirurgmottagningar och primdrvard alltsd utan guidning av
vilka symtom som bor féranleda remiss till fortsatta insatser inom

sjukvirden.

Beredskap for lattare skador saknas

I Sverige finns idag en utbredd god beredskap for rehabilitering av
barn och ungdomar med svarare skador pa regional niva. Nistan
alla habiliteringar i Sverige beskriver att de tar emot barn med for-
virvad hjirnskada, vilket hogst sannolikt handlar om de med sva-
rare skador. Inga 6vergripande riktlinjer finns f6r hur de ska priori-
teras eller foljas upp. Beredskap for barn och ungdomar med littare
skador finns endast till viss del pa regional niva. P4 linsnivé finns
enstaka oar av dokumenterad beredskap for barn med framforallt
svarare skador och undantagsvis dven for barn med litta skador.

Nationellt kvalitetsregister

Den rehabilitering som finns f6r patientgruppen inom svensk
sjukvird priglas av forskningsbaserad kunskapsutveckling och
professionellt engagemang, med ett nitverk, SVERE, som sedan
1998 har verkat for nationell verksamhets- och kunskapsutveckling.
SVERE har férberett underlag f6r inférande av nationellt kvalitets-
register for barn med traumatisk hjirnskada.
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* Lika vard garanteras inte enlig HSL
Den bristande beredskapen for hur sjukvéirden ska hantera barn
och ungdomar med f6rvirvad hjirnskada gor att sjukvarden inte
kan uppfylla det direktiv i HSL som anger att hilso- och sjukvar-
den ska ske pa lika villkor f6r hela befolkningen. Huruvida barnet
far remiss till fortsatt vard och st6d av kvarstdende symtom far an-

tas bero péd den enskilde likarens erfarenhet och kunskap. Hemor-
ten péverkar alltsa om barnet far rehabilitering efter en traumatisk
hjdrnskada, och hur linge den kan vara. Virden garanterar siledes
inte lagtextens krav pd god kvalitet, tillginglighet, kontinuitet och
sikerhet.

¢ Gemensam hild internationellt
Bilden i Sverige 6verensstimmer till stor del med internationell
rapportering av liget f6r rehabilitering f6r barn med férvirvad
hjirnskada. Holland 4r enligt vér vetskap det forsta land som har
startat arbetet mot nationellt samordnade virdprogram.

¢ Riktlinjer och rekommendationer
Foretradare for varden beskriver att rekommendationer fran
Socialstyrelsen underlittar f6r implementering av nya vérdruti-
ner samt att nationella kvalitetsregister stirker det kontinuerliga

anvindandet av rekommendationerna. Riktlinjer f6r hur man i ett
tidigt skede kan sirskilja vilka patienter som dr i behov av fortsat-
ta vardinsatser efterfrigas. En SBU-rapport antas ge tillforlitlig
kunskapsbas.
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AVSNITT 9

Forslag

9.1 Kompetensbehov, samordning
och ansvarsfordelning

En mingd svenska enheter har goda forutsittningar for att bidra till
torbittringsarbete av sjukvirdens insatser for barn med traumatiska
hjarnskador.

Som startpunkt férordar vi en dialog mellan Socialdepartementet
och Modellprojektet med syftet att ni samsyn angéende behovet att
vidta atgirder for hilso- och sjukvardens insatser for barn och unga
med traumatisk hjirnskada. Inom Socialdepartementet behévs kom-
petens om barns och ungdomars funktionsnedsittning efter trau-
matisk hjirnskada och deras mojligheter att i Sverige fa tillgang till
rehabilitering.

Kompetens for att ta fram kunskapsoversikter finns inom SBU.
Socialstyrelsen har ansvar och vilfungerande metoder for att ta fram
nationella rekommendationer och SKL har vilfungerande system for
start av nationella kvalitetsregister.

Tillgang till stor kunskap om hur funktionsnedsittning efter
traumatisk hjarnskada drabbar enskilda barn och ungdomar i varda-
gen finns hos intressefreningar och profession.

Forskning ger bred och fordjupad 6verblick 6ver effekterna av en
hjirnskada. Professionen har vilfungerande internationella kontakter
och initiativet i Holland med syftet att uppné nationell samordning i
vardprogram kan utgdra inspiration.

Samarbete mellan de ovanstiende parterna dr ett 6nskemal och
en forutsittning for att stirka patientgruppens mojlighet att erhélla
det stéd som dr fastslaget i lagtexten.
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9.2 Rekommendationer

Milet med denna rapport dr en forbittring av sjukvirdens insatser for
barn och ungdomar i Sverige med traumatisk hjirnskada. Barn och
deras nirstdende ska méta en sjukvird som genom dokumenterade ar-
betsrutiner har beredskap for att bade akut och i efterférloppet kunna
identifiera hjirnskaderelaterade symtom och pa basis av detta ge rid om
hur likning kan befrimjas, nir uppféljning bér ske eller om remiss bor
gé till rehabilitering av hjdrnskadesymtom. Stodet frin sjukvéirden ska
fortgé sa linge hjirnskaderelaterad funktionsnedsittning kvarstar, vilket
kan innefatta en 6vergang till vuxenvarden. Det ska vara evidensbaserat,
individanpassat, familjefokuserat och ska ske i samordning med barnets
sociala nitverk. Baserat pa vir analys rekommenderar vi:

¢ Att en kunskapsoversikt gors i SBU:s regi med fokus pa symtom
pa olika skadenivéer, metoder f6r identifiering av symtom, sirskilda
riskgrupper samt en uppdatering av evidensbaserade behandlings-
metoder.
Att uppdrag ges till Socialstyrelsen om utverkande av rekommen-
dationer for rehabilitering fér barn och ungdomar med traumatisk
hjdrnskada.
Att rekommendationerna férankras i virdprogram. Basen bor
utgoras av insatser som dr generella fér barn och ungdomar med
forvirvad hjirnskada, med tilligg for specifika insatser f6r de olika
undergrupperna (t.ex. traumatisk hjirnskada, hjirntumor, encefalit
etc.) utifrin aktuell evidens.
Att ett nationellt kvalitetsregister utvecklas for barn och ungdomar
med traumatisk hjirnskada.
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