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Familieperspektivet i rehabilitering av barn og ungdom
med ervervet hjerneskade i kronisk fase, illustrert ved
Child in Context Intervention (CICI) studien

Av Nina Rohrer-Baumgartner, Ingvil Laberg Holthe & Edel J. Svendsen

Abstrakt

Ervervet hjerneskade hos barn er en skade pa hjernen grunnet ulykke eller sykdom etter en periode
med normal utvikling etter fadsel. Det er ofte en kronisk tilstand som pavirker mange livsomrader hos
barnet og familien. Mange familier har behov for oppfalging av helsepersonell ogsa flere ar etter skaden.
Familiefungering er en av flere viktige prognostiske faktorer for barnet. Fokus i rehabiliteringen bgr rettes
mot bade fysiske, kognitive, psykiske, atferdsmessige og sosiale aspekter.

Denne artikkelen beskriver betraktninger rundt familieperspektivet ved rehabilitering av barn. Den tar
utgangspunkt i vare erfaringer fra klinisk virksomhet og arbeidet med studien The Child In Context Interven-
tion (CICI), en pagaende Klinisk studie ved Sunnaas sykehus. Artikkelen belyser viktige familiefaktorer ved
rehabilitering av barn med ervervet hjerneskade samt relevante faktorer ved selve rehabiliteringen og det
eksisterende rehabiliteringstilbudet i Norge i dag.
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Introduksjon

«Brain damage is a family affair» var tittelen pa en
artikkel nevropsykologen Muriel Lezak publiserte

i 1988 (1). Med dette satte Lezak ord pa noe viktig
som tidligere hadde blitt oversett: En hjerneskade
oppstar ikke i et vakuum, og vi som fagpersoner
kan ikke forholde oss til en hjerneskade som om
den kun angar personen som har blitt rammet.
Konsekvensene av skaden pavirker ogsa familien i
hayeste grad. Lezak omtalte i artikkelen i hovedsak
voksne med hjerneskade. Men budskapet hennes
er kanskje enda viktigere nar det gjelder barn som
far en skade pa hjernen, ettersom barn er enda mer
avhengig av konteksten de lever i enn det voksne
er. Denne artikkelen beskriver derfor betraktnin-
ger rundt familieperspektivet ved rehabilitering av
barn, med utgangspunkt i erfaringer vi har gjort
oss i var kliniske virksomhet og i arbeidet med
studien The Child In Context Intervention (CICI) ved
Sunnaas sykehus.

Ervervet hjerneskade (EHS) er en skade pa
hjernen som inntreffer etter en periode med nor-
mal utvikling. Det kan for eksempel veere forarsa-
ket av slag mot hodet eller ulykker (traumatiske
hjerneskader), blgdning eller blodpropp i hjernen
(hjerneslag), mangel pa oksygen til hjernen ved
for eksempel drukning eller kvelning (anoksiske
hjerneskader), tumor (godartede eller kreft) eller
andre typer sykdommer, som encefalitter (beten-
nelser i hjernen) eller leverencefalopati (alvorlig
leversykdom). Hjerneskade er en av tilstandene
som gir sterst funksjonsnedsettelser over tid (2, 3).
Dersom hjerneskaden oppstar i ung alder kan den
pavirke resten av livslapet i ekstra stor grad og kan
medfare enorme omkostninger for barnet, familien
og samfunnet (4). Mange barn med EHS strever
med ettervirkningene etter skaden i lang tid og
noen for resten av livet. Fgr trodde man at hjernen
i ung alder klarer & «reparere seg selv» etter skade,
na vet vi at dette er feil. Selv om hjerneomradene
rundt skaden ogsa hos barn ofte klarer & overta
noe av funksjonene som ble skadet, far barn ofte
stgrre vansker etter hjerneskade enn voksne. Dette
er fordi hjernen ikke er ferdig utviklet og dermed
taler skade darligere. EHS i barnealder kan pavirke
grunnlaget for funksjoner som skal utvikle seg pa
et senere tidspunkt i barne- og ungdomsarene.
Derfor, og fordi krav til barn gker med gkende al-
der, kan nye vansker bli synlig flere ar etter skaden,
og det kan vaere ngdvendig med oppfaelging fra
helsevesenet over lang tid.

Grunnet tidligere misoppfatninger om erver-
vet hjerneskade hos barn, har det blitt forsket lite
pa hvordan vi kan hjelpe barn med en skade pa
hjernen. Vi har derfor et svaert mangelfullt rehabili-
teringstilbud til disse barna i kronisk fase, det vil si
nar det har gatt mer enn ett ar etter at barnet ble
sykt eller skadet. Barn med «usynlige» vansker som
folge av skaden, slik som fatigue, kognitive, sosiale
vansker og problemer med a regulere folelser, er
ekstra utsatt for a fa lite oppfelging av helseperso-
nell over tid. Ofte fokuseres det pa fysiske behov i
langtidsrehabiliteringen etter EHS, mens det finnes
lite rehabilitering som dekker kognitive, emosjonelle
og familiemessige behov - hvilket er problematisk,
siden disse symptomene ofte vedvarer lenge og
skaper utfordringer i hverdagen for pasientene (5)
og deres familier.

| praksis er det foreldrene som baerer hoved-
tyngden av barnets rehabilitering. Ikke bare ma de
koordinere tjenester som barnet eventuelt mottar,
men o0gsa preve a finne ut hva slags tjenester barnet
trenger, legge til rette for barnets vansker, tenke ut
kompenserende strategier som de kan bruke i hver-
dagen og hjelpe barnet til & bli mer selvstendig.

Jobben som mange foreldre gjgr med barnets
hverdagsrehabilitering, kommer i tillegg til delvis
store belastninger og omstillinger etter barnets
skade. Mange foreldre til barn med EHS opplever
okt stress, flere bekymringer og psykiske helsepla-
ger (6, 7). Dette er spesielt uheldig, siden foreldres
fungering og familiefungering er blant faktorene
som pavirker prognosen til barn med EHS (8-10).
Ved a hjelpe foreldrene til a oppna bedre psykisk
helse vil vi altsa kunne pavirke barnets prognose
positivt. Familiesentrert behandling betyr at foreldre
og familie star sentralt i & fremme barnets helse
og velvaere, og at hjelpen er basert pa respekt og
samarbeid mellom helsepersonell og familien. A ar-
beide familiesentrert betyr for eksempel & involvere
foreldre, sgsken og naermiljg der det er relevant. Det
finnes sterk evidens for at foreldrene og familien bar
inkluderes i kognitiv og atferdsmessig rehabilitering
av barn med traumatisk hjerneskade (11), og det er
ingenting som tilsier at dette ikke ogsa gjelder for
barn med andre typer EHS.

Sasken pavirkes ogsa av sykdom eller skade i
familien. De reagerer ulikt pd belastninger i famili-
en, avhengig av alder, personlighet og foreldrenes
evne til 4 ta vare pd dem. Mange sasken klarer seg
bra og tar med seg viktig laerdom videre i livet.
Sett pa gruppeniva, opplever sgsken til barn med

Ergoterapeuten 6-2022

67



68

- FAGLIG -

ervervet hjerneskade flere belastninger og flere

symptomer pa psykisk uhelse enn andre s@sken,

saerlig dersom de opplever lite sosial statte og
dersom det skadde barnet har utagerende atferd

(12). Noen sgsken kan streve med traumer dersom

de var tilstede da barnet ble skadet, eller de kan

oppleve at deres egne utfordringer ikke blir gitt
nok oppmerksomhet i familien. Noen sgsken kan
pata seg en voksenrolle for & skane foreldrene. |
noen familier er det flere barn med ekstra behov,
som pavirker familiedynamikken og foreldres evne
til & ta hand om barna ytterligere.

Til tross for de store belastningene pa familien

til barn med EHS og familiens viktige betydning for

barnets prognose, er helsevesenets tilnaerming til

pargrende stedvis manglende, ujevn og usystema-
tisk. Hvor nedprioritert denne pasientgruppen har
veert, vises blant annet ved at det finnes sveert lite
forskning om deres behov og behovene til familiene
deres. Tilbakemeldinger fra parearende (bade voks-
ne pargrende til voksne med ryggmargsskade eller
hjerneskade og fra foreldre til barn med EHS) fra
forskning (13-16) har imidlertid vist oss at de @nsker
seg:

* mer stabil oppfaelging over tid, inkludert oppsa-
kende hjelp i hverdagen der det er lettere a se
barnas behov. Mer stabil oppfelging gjer det ogsa
mulig a fokusere pa forebygging av senfglger, slik
som psykiske vansker. Mange familier opplever at
de fgrst far hjelp «nar det er krise».

* bedre informasjon om skaden og dens konse-
kvenser over tid - ikke kun gitt en gang i tidlig
fase etter skaden. Barn utvikler seg og sympto-
mene kan endre uttrykk etter hvert som barnet
gjor det.

* bedre informasjon om hva slags hjelp som finnes
(ulike instanser) og en koordinator. De gnsker seg
ogsa god informasjon til barn tilpasset deres niva

* 3 bli behandlet med respekt

« oppmuntring til a fortsette med sine aktiviteter og
opprettholde en viss grad av normalitet der det
lar seg gjere. De ansker hjelp til at skaden ikke blir
familiens sentrum, til & bygge bro tilbake til livet
for skaden, til & finne tilbake til livet man var glad
i 0g hjelp til familien med & beholde hapet.

* rad og veiledning i foreldrerollen og i hvordan
handtere atferdsmessige utfordringer og sympto-
mer hos barnet

For a jobbe i trad med disse gnskene kan fagper-
soner jobbe i et familieperspektiv, som innebaerer a

sette seg ngye inn i familiens utfordringer og rutiner,
hjelpe dem med a fa tilgang til ressurser og iverk-
sette rehabilitering som er i overensstemmelse med
familiens motivasjon, kapasitet og prioriteringer. |
CICI-studien (17) jobber vi tett med familier til barn
med EHS i kronisk fase, det vil si nar det har gatt
mer enn ett ar siden skaden.

| denne artikkelen skal vi beskrive hvordan
familieperspektivet kan anvendes i arbeidet med
barn med EHS i kronisk fase med utgangspunkt i
forskningslitteraturen og ved a bruke eksempler fra
CIClI studien og annen klinisk erfaring.

Metode

Metoden er malrettet og skreddersydd rehabilitering
i et familieperspektiv. CICl studien er et pagaende
forskningsprosjekt som tester ut om en ny type re-
habilitering for barn med EHS i kronisk fase og deres
familier, har effekt. Det er en randomisert kontrollert
studie (RCT) der deltagerne blir tilfeldig fordelt til
enten en kontrollgruppe, som fortsetter livene sine
som far, eller en behandlingsgruppe, som mottar
malrettet rehabilitering over cirka fem maneder. Det
er for tidlig & konkludere med om selve behand-
lingen har effekt, men tiloakemeldinger fra de om
lag 25 familiene som hittil har fatt behandlingen, er
positive.

CICl-studien er modellert etter to studier som er
gjennomfgrt med voksne pasienter med EHS (18,
19) og er tilpasset til barnepopulasjonen blant annet
ved tett inkludering av foreldre og samarbeid med
skoler. Her beskrives i hovedsak hvordan vi arbeider
individualisert og malrettet og i trad med en familie-
sentrert tilneerming.

Ved starten av studien spgrres alle deltagerne
om hva som er de tre mest utfordrende omradene i
hverdagslivet, relatert til barnets skade. Bade barnet
selv og hver av foreldrene far dette sparsmalet, og
jobber sammen med en terapeut (nevropsykolog
eller spesialsykepleier for barn) frem de omrade-
ne som oppleves mest krevende. For deltagerne i
behandlingsgruppen utformes SMART-mal (Spesifik-
ke, Malbare, Oppnaelige (Attainable), Realistiske og
Tidsavgrensede) (20) som regel med utgangspunkt
i de utfordrende omradene. Minst ett av malene
som settes er relatert til barnets egen opplevelse av
utfordringer i hverdagen. Malene utformes som et
samarbeid mellom familien og terapeuten, og tar i
betraktning familiens gnsker, motivasjon og gjen-
nomfgrbarheten av malet.

Et slikt mal kan for eksempel vaere relatert til at
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barnet skal oppleve mer energi i hverdagen. For

& gjore malet «<SMART» og for & nd dette malet
utarbeides en «Maltrapp» (var barnetilpasning av
GAS (21), som gjgr malet malbart. | tillegg utarbei-
des konkrete strategier familien skal arbeide med
mellom hvert mgte som a kartlegge hvilke aktivite-
ter som gjer barnet slitent og hvilke som gir energi,
prave ut mer effektive pauser samt psykoedukasjon
til familien om fatigue. Strategiene er basert pa det
eksisterende kunnskapsgrunnlaget om rehabilite-
ring av barn med EHS (11, 22-27) og i tillegg tilpas-
ses evidensbaserte rehabiliteringstiltak for voksen-
populasjonen (28). Vi har syv mgter med varighet
1,5 timer pa videokonferanse med hver familie. |
motene diskuteres nytteverdien av strategiene, nye
strategier og fremgangen til familiene, og ngdven-
dige justeringer foretas. Som en del av malarbeidet
far familien psykoedukasjon om utfordringene de
opplever, tilpasset bade barnet og foreldrene. Nye
mal kan settes nar arbeidet med et annet mal er
godt i gang. Ved intervensjonens slutt kartlegges
maloppnaelsen. En rekke andre omrader kartleg-
ges 0gsa hos bade foreldre og barn bade i starten
og etter intervensjonens slutt (cirka seks mane-
der) samt ni maneder etter oppstart. En grundig
oversikt over hva som kartlegges samt en detaljert
oversikt over hva som inngar i studien finnes i den
publiserte protokollartikkelen til studien (17). Er-
faringer etter en utprevingsstudie (feasibility-stu-
die) med seks familier er ogsa publisert (29). En
artikkel om hvordan familiene opplevde a delta i
utprevingsstudien er under utarbeidelse (30).

Resultater
Gjennom prosjektet har vi fatt erfaringer fra arbeidet
med familier til barn med EHS i kronisk fase.

Vi presenterer vare erfaringer og kunnskap fra
litteraturen om familieperspektivet i rehabilitering
med barn med EHS under fglgende tre emner:
 faktorer ved familien
» faktorer ved rehabiliteringen (type behandling,

intensitet, varighet, faktorer ved fagpersonene)

» faktorer ved det eksisterende rehabiliteringstilbu-
det til denne gruppen (hvilke tilbud far barn med

EHS i kronisk fase)

FAMILIEFAKTORER

Ulike familiefaktorer pavirker maten en jobber med
rehabiliteringsmal pa. Intervensjonen ma for ek-
sempel tilpasses barnets utviklingsniva. Tid siden
barnets skade vil ogsa pavirke hvilke valg en tar i

rehabiliteringen, blant annet fordi det tar tid a bli
kjent med hvordan fglgene etter skaden pavirker
hverdagen.

Uavhengig av situasjon er det viktig & spar-
re bade barnet og foreldrene om vansker og om
udekkede helsebehov, siden de kan ha forskjellig
innsikt i og opplevelse av vanskene. Det er gnskelig
at rehabilitering av barn med EHS inkluderer barnet
aktivt, samtidig som foreldrene bidrar som eksper-
ter pa sitt eget barn og veiledes deretter. Enkelte
ganger er dette imidlertid utfordrende & fa til.

Her falger noen eksempler som viser henholdsvis
hvordan det noen ganger kan vare hensiktsmessig
a arbeide med konteksten rundt barnet i stedet for
a jobbe direkte med barnet selv, og eksempler pa
hvorfor det noen ganger kan veere nedvendig a for-
sta foreldrenes folelsesmessige reaksjoner og/eller
bidra til gkt kunnskap og forstaelse hos foreldre far
man kan fa til en hensiktsmessig rehabilitering av
barnet.

Noen barn, og kanskje szerlig ungdommet, er sa
lei av skaden sin og redde for & skille seg ut sam-
menlignet med andre pa deres alder, at de ikke vil
drive med rehabilitering eller snakke om skaden sin.
| slike tilfeller er det en fare for at barnet ikke mottar
rehabilitering. Helsepersonell gir opp fordi de «ikke
kommer i posisjon». Hvis en inntar familieperspek-
tivet, kan foreldrene laeres opp til & bruke strategier
eller andre hjelpetiltak uten at barnet trenger & vaere
mer involvert pa dette tidspunktet. Foreldre kan for
eksempel fa veiledning i hensiktsmessige kompen-
serende strategier for barnets kognitive vansker
eller mater a mote barnets folelser pa, uten at dette
gjeres uttalt for barnet. Barn er i stadig utvikling og
deres forstaelse av vanskene og deres evne til & ta
imot behandling endrer seg over tid. Det vil ogsa
vaere annerledes & jobbe med et barn som mangler
innsikt i senfalgene etter EHS enn med barn som har
innsikt i og er &pne om egne utfordringer og rehabi-
literingsmal.

| andre familier i kronisk fase etter EHS kan det
vaere hensiktsmessig at foreldrene far hjelp til a
mestre sine egne utfordringer relatert til barnets
EHS for eller mens det jobbes med barnets utfor-
dringer. | fa tilfeller kan for eksempel en forelders
traumereaksjoner vaere sapass sterke at de utlgser
en unngaelsesatferd som gjer det vanskelig for
forelderen & ta inn over seg barnets utfordringer og
a veere til stede for barnet. Fornektelse og unngael-
sesatferd hos foreldrene er forbundet med lite mest-
ring og darligere prognose for barnet (31-33). | slike
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Foreldrene er eksperter pa sitt eget barn. Derfor ma rehabilitering skreddersys til hvert enkelt barn og barnets familie.
Foto: Colourbox.

tilfeller vil noen barn ta hensyn til forelderen ved a
ikke dele det som er vanskelig og trekke seg tilba-
ke. Barnets vansker kan dermed bli et «ikke-tema»
i familien. Nar foreldres fglelsesmessige fungering
blir sdpass pavirket av de pagaende belastningene
at forelderen ikke er i stand til & se barnets behov
pa en objektiv mate og respondere hensiktsmessig,
er det tilradelig & henvise forelderen til individuell
oppfelging, mens man jobber skansomt og pa en
ikke-anklagende mate for & hjelpe forelderen til & ta
barnets perspektiv.

Andre foreldre mangler kunnskap om «usynli-
ge» vansker etter EHS og kan oppleve at barnet
deres ikke trenger behandling, siden barnet ikke
klager over for eksempel fatigue, synsforstyrrelser
eller smerter. Psykoedukasjon om vanlige van-
sker etter EHS og informasjon om mulige mater &
kompensere for vanskene pa vil da veere det fgrste
steget for behandling. Dette kan veere viktige

bidrag til familier med barn hvor det har gatt bade
ett eller flere ar siden skaden. Igjen er det viktig

a gjore dette pa en ikke-anklagende mate, for a
unngd unadvendig skam fra foreldres side over
deres tidligere manglende erkjennelse av barnets
vansker.

Foreldre og familier har ulike utfordringer og
ressurser som pavirker rehabiliteringsarbeidet.
Antall barn i familien kan pavirke foreldres kapasi-
tet, saerlig hvis flere av barna er sma og/eller har
spesielle behov. Skilte foreldre som er i konflikt
eller har vanskelig for & samarbeide er en annen
utfordring for familiesentrert rehabilitering. Like-
vel kan det vaere mulig a na et rehabiliteringsmal,
dersom begge foreldrene ser viktigheten av a
hjelpe barnet og er motivert for & gjagre en innsats
for det. Et fokus pa sveert konkrete strategier som
implementeres i begge hjem vil gke sjansen for a
na malet.
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FAKTORER VED REHABILITERINGEN

Ulike faktorer ved rehabiliteringen betyr i denne
sammenhengen type behandling, intensitet og
varighet, samt ulike faktorer ved fagpersonene som
tilbyr rehabilitering i et familieperspektiv.

Mens vi fagpersoner er eksperter pa tilstander,
senskader og behandling, er foreldrene eksperter
pa sitt eget barn. | rehabilitering fungerer ikke «one
size fits all», derfor ma rehabilitering skreddersys
til hvert enkelt barn og barnets familie. Fagperso-
ner kan foresla tiltak, men draftingen med familien
om hvordan tiltaket kan inkorporeres i hverdagen
star sentralt for at fremgang blir mulig. Det er blant
annet svaert viktig a ta hensyn til familiens motiva-
sjon. Motivasjon er en forutsetning for at hverdags-
rehabiliteringen kan gjennomfares og den henger
sammen med hvilken forstaelse foreldrene har av
ulike arsaksmekanismer, hva de har tid til og hva de
foler seg kompetent til. Det er derfor viktig a stille
seg folgende sparsmal: Hvilke omrader er familien
motivert for a jobbe med? Hvilke verktay, strategier
eller hjelpemidler trenger foreldrene opplaering i
for a ta i bruk? Hva er gjennomfarbart? Strategier
og hjelpemidler som forblir ubrukt fordi de blir for
omstendelige & bruke i en travel hverdag, gir ingen
nytte. Likesa er det lite realistisk a fa til store mal
eller mange mal pa en gang. Noen fa, avgrensede,
konkrete og realistiske mal som familien er motivert
for & jobbe med fordi de fgles relevante for deres
hverdag, er en lovende fremgangsmate.

En felles forstaelse av barnets vansker er en ngd-
vendig felles plattform som muliggjer en realistisk
tilnaerming til hverdagsrehabilitering som inkluderer
familien. Her spiller psykoedukasjonen en viktig
rolle. Symptomene til barn med ervervet hjerneska-
de kan misforstas selv av de beste foreldrene. Vi
illustrerer dette ved et enkelt eksempel:

Et barns stadige irritasjon og sinne kan av
foreldrene forstaelig nok tolkes som et resultat
av sgvnmangel. Denne forstdelsen hos foreldre-
ne kan, i kombinasjon med et sterkt anske om a
hjelpe barnet sitt, fgre til at de far et gkt fokus pa
tidlige leggetider og jobber for a fa poden tidlig i
seng. Dette hares helt rimelig ut, men kan i enkelte
familier medfare gkt konflikt mellom foreldre og
barn fordi fremgangsmaten av barnet kan oppfat-
tes som straff (tidlig legging) for noe de ikke kan
noe for (vansker med a styre folelsene sine), som
igjen kan forsterke barnets irritasjon og sinne. |
dette tilfellet vil for eksempel psykoedukasjon om
organisk betingede reguleringsvansker og fatigue

kunne fgre til at familien forstar at sevnmangel
ikke er (den eneste) arsaken til barnets vansker
med 3 styre fglelsene sine. Dermed vil foreldrene
se behovet for at det ogsa trengs andre tiltak. Bar-
net vil i sterre grad fele seg forstatt og sammen
kan det lages gode strategier som hjelper barnet
til & for eksempel sove bedre og regulere fglelsene
sine pa en bedre mate. Slike strategier vil kunne
vaere kommunikasjonsrad til foreldrene om hvor-
dan de skal reagere nar barnet er irritert og sint,
kompensere for barnets fatigue ved a lage gode
dags- eller ukeplaner og legge inn gode hjerne-
pauser i lgpet av skoledagen og for aktiviteter.
Enkelte eldre barn og ungdommer vil dessuten
kunne klare a bruke problemlgsningsstrategier for
a hjelpe dem a styre falelsene pa en mer direk-

te mate. Tiltak mot s@vnvansker kan ogsa kunne
vaere aktuelle, dersom barnet strever med sgvn.
Forskningslitteraturen og erfaringer fra CICl-studi-
en viser at malene for rehabiliteringen ber utfor-
mes pa en SMART mate (20), ved at de er Spesi-
fikke, Malbare, Oppnaelige (Attainable), Realistiske
og Tidsavgrensede. Rehabiliteringsstrategiene bar
vaere konkrete og felges opp med fa ukers mel-
lomrom for a sikre kontinuitet og opprettholdelse
av fokus. De faerreste familier har evne og kapa-
sitet til & folge opp strategiene pa egenhand uten
tett veiledning fra en fagperson.

Et tverrfaglig blikk er ofte nadvendig for & av-
dekke forskjellige rehabiliteringsbehov. Et tverrfaglig
team som falger opp rehabiliteringen vil ha de beste
forutsetninger for & bade erkjenne og for a jobbe
med forskjellige typer problemstillinger. Til sist ma
det nevnes at rehabiliteringens varighet bgr avhen-
ge av familiens behov, ikke en fast, angitt tidsram-
me. Ikke alle familier har behov for oppfalging over
lang tid, men det bgr veere enkelt & gjenoppta saker
som har blitt midlertidig avsluttet, siden vi vet at nye
vansker kan dukke opp over tid og spesielt ved over-
ganger fra barne- til ungdomsarene, ved overgan-
gen til ny skole og ved overgangen fra ungdoms- til
voksenlivet.

FAKTORER VED DET EKSISTERENDE
REHABILITERINGSTILBUDET TIL DENNE GRUPPEN
Rehabiliteringstilbudet for barn med ervervet
hjerneskade i kronisk fase er mangelfullt i Norge,
bade ved at det finnes lite rehabilitering for barn
med EHS generelt og fordi rehabiliteringen sjelden
innehar et familieperspektiv, men i stedet ofte fo-
kuserer pa en spastisk arm eller et ben som ikke re-
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Ikke alle leerere vet at de har et barn i klassen som har en ervervet
hjerneskade. Da er det lett & feiltolke barnet som lat eller umotivert,
selv om barnet gjor sa godt det kan. Foto: Mostphotos.
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agerer like raskt som det andre. Grunnet mangel pa
kunnskap er et tverrfaglig rehabiliteringstilbud for
barn med EHS i kronisk fase aldri blitt bygget ut.
Det finnes imidlertid store forskjeller fra kommu-
ne til kommune bade nar det gjelder kompetanse
og kapasitet til oppfelging av disse barna. Mange
steder er det dessverre slik at barn med EHS mgter
én faggruppe en gang i halvaret, deretter muligens
en annen fagperson nar en annen problemstilling
dukker opp, men uten at disse to samarbeider over
tid. En hgy andel barn med EHS har ingen form for
oppfelging. Noen av disse familiene har fatt hgre at

det var «flaks at skaden inntraff sapass tidlig i bar-
nets liv, fordi da gar den over av seg selv», til tross
for at forskning og erfaring viser at det er risiko for
betydelige senskader ved tidlig EHS.

Vi mater ofte familier som har udekkede helsebe-
hov, selv om barnet mottar noe oppfalging. Det er
ikke uvanlig hos barn med synlige motoriske van-
sker etter en skade, at bredden i hjerneskadesymp-
tomer aldri har blitt adressert. Barn med cerebral
parese (CP) kan vaere et eksempel pa dette, selv
om bevisstheten om at barn med CP ogsa kan ha
kognitive problemer har gkt betydelig bade blant
fagfolk og foreldre de senere arene. Ikke-motoriske
symptomer kan for eksempel vaere nedsatt tempo,
konsentrasjonsevne, simultankapasitet og evne til
planlegging, synsvansker slik som dobbeltsyn eller
snevert synsfelt, vansker med tolkning av sanse-
inntrykk, saktere innlaering, visuospatiale vansker,
spraklige vansker, sosiale vansker og fatigue. Dis-
se og andre «usynlige» vansker er det viktig & ha
fokus pa ved kjent hjerneskade. Vi har hatt mange
hjerteskjeerende mater med barn med slike vansker
etter EHS som ikke mottar relevant oppfalging eller
tilrettelegging fordi de ikke har «synlige», det vil si
motoriske vansker, og de «usynlige» vanskene ikke
har blitt forstatt som en falge av EHS.

Rehabiliteringstilbudet til barn med EHS bgr in-
volvere skolen i starre grad enn det gjares na. Barn
tilbringer store deler av oppveksten sin pa skolen
og skolen er ikke bare den viktigste arenaen for
faglig vekst men ogsa for sosiale relasjoner, som er
saerdeles viktig for barnets dagligliv og livskvalitet.
Ikke alle laerere vet at de har et barn i klassen som
har en EHS (34, 35). Da er det lett & feiltolke barnet
som lat eller umotivert, selv om barnet gjgr sa godt
det kan. Blant laerere som kjenner historien og
diagnosen til barnet, er det mange som ikke forstar
at vanskene ikke blir borte med arene (36). «Det
hjerneslaget er jo flere ar siden, det har da ikke noe
mer & si for dette barnet na», har vi hart laerere si.
Her trengs okt kunnskap blant fagpersonene som
jobber aller mest med disse barna: «educating the
educators», som det heter pa engelsk. Statped er
et statlig veiledningsorgan med spesialkompetanse
pa blant annet ervervet hjerneskade og syns- og
hgrselsutfordringer som kan bistd med a veilede
pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-tjenesten)
og skolene. For a fa hjelp fra Statped ma PP-tje-
nesten henvise det aktuelle barnet med EHS. For
at dette gjgres i tilstrekkelig grad, ma PP-radgivere
ha kunnskap om kroniske vansker etter EHS. Mange
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steder fungerer dette samarbeidet godt. Vi har
dessverre 0gsa sett tilfeller der foreldre er fortvilet
over den manglende tilretteleggingen til barnet pa
skolen, og der PP-tjenesten ikke finner det ngd-
vendig a ta kontakt med Statped, selv om de selv
mangler kunnskap om senfglger etter EHS.
Heldigvis er det en gkende bevissthet rundt barn
med EHS og deres plager over tid. Det er nylig utar-
beidet en behandlingslinje for barn med EHS i Helse
Ser-@st, og arbeid pagar med & utarbeide lignende
linjer i landets gvrige helseregioner. Behandlings-
linjen beskriver anbefalt behandling og oppfalging
av denne gruppen fra akuttforlgpet og til og med
senfase og beskriver dermed behandlingsanbefa-
linger ved akuttsykehus, primaerrehabilitering ved
rehabiliteringssykehus eller rehabiliteringsavdeling,
anbefalt langtidsoppfalging via habiliteringstje-
nestene og Statped avdeling EHS. | tillegg finnes
det et senfase gruppeopphold ved Sgrlandet syke-
hus, og barn kan henvises til vurderingsopphold ved
Enhet for Barn og Unge, Sunnaas sykehus, hvilket
kan danne et grunnlag for videre anbefalinger av
rehabiliteringstiltak.
(Behandlingslinjen i sin helhet finner man her:
https:/metodebok.no/index.php?action=chapter&i-
tem=BJLJRAWY.)

Diskusjon

Det er behov for at ergoterapeuter, psykologer, hel-

sesykepleiere, leger og annet helsepersonell i kom-

munene bidrar aktivt til rehabilitering av barn med
ervervet hjerneskade. Rehabiliteringen bar veere
tverrfaglig og individualisert ved at den tar hensyn
til dagliglivet til barnet i den konteksten barnet lever

i. Foreldre bar inkluderes som en naturlig del av

rehabiliteringen. De fleste foreldre er en stor ressurs

i behandlingen av barnet og deres ekspertrolle over-

for barnet bgr anerkjennes, i tillegg til at foreldre

ofte bade gnsker og trenger opplaering i hvordan
rehabiliteringstiltak kan implementeres i hverdagen.

Det kan imidlertid oppsta utfordringer i samarbeid

med familier dersom for eksempel:

« foreldres egne psykiske reaksjoner star i veien for
et objektivt syn pa barnets utfordringer eller fgrer
til sterkt redusert kapasitet hos forelderen til a
folge opp rehabiliteringen,

 foreldre har samarbeidsutfordringer seg imellom
eller har sveert forskjellig syn pa barnets vansker

* nar barnet ikke gnsker behandling

Ved & innta et familieperspektiv, kan styrker og

svakheter i barnets umiddelbare miljg identifiseres
og tas hensyn til i rehabiliteringen. Slik kan man
oppna bedre resultater av rehabiliteringstiltakene.

| beste fall kan det skapes synergieffekter ved at
familiemedlemmer som inkluderes i rehabilite-
ringsarbeidet og helsepersonell samarbeider om a
lage realistiske, oppnaelige rehabiliteringsmal som
familien, ved hjelp av fagpersoner, klarer & jobbe
med i hverdagen. En hjelp for & kartlegge familiens
behov for rehabiliteringstiltak og stette kan vaere
kartleggingsskjemaet Family Needs Questionnaire -
Pedlatric Version, utviklet av Gan og Wright i 2019
(37), som nylig ble oversatt til norsk (38). Videre er
det viktig at bade mentale og sosiale utfordringer
adresseres, og at det settes inn tiltak bade hjemme
0g pa skolen dersom slike vansker er til stede.

Skolen er en sveert viktig samarbeidsarena for
rehabilitering, men overses ofte. A informere laerere
om barnets vansker og sammen finne gode strate-
gier for a legge til rette for barnet, gjerne sammen
med Statped, kan i noen tilfeller gi enorme positive
endringer for barnet.

Dessverre ser vi en tendens til at barna med EHS
i kronisk fase som far oppfelging av helsepersonell,
i hovedsak far hjelp for sine motoriske vansker,
mens andre vansker, slik som kognitive vansker,
vansker med a regulere fglelser og sosiale vansker,
overses. Med andre ord er det ofte slik at barn med
EHS far det tilbudet «som det er vanlig a tilby», og
at det i mindre grad tas hensyn til hva barnet og
familien trenger for at barnet skal oppleve faerre
symptomer i hverdagen og ha bedre forutsetninger
for & delta pa skole og i fritidsaktiviteter. Vi gnsker
at barnets og familiens utfordringer settes i sen-
trum. Der helsepersonell ikke har kompetanse til a
jobbe med enkelte utfordringer, vil det vaere viktig
at de drgfter utfordringene med annet rehabili-
teringspersonell, sgrger for at relevant personell
trekkes inn i saken og at barnet henvises til aktuelle
instanser ved behov.

Det er ngdvendig at helsevesenet far kunnskap
om ervervet hjerneskade i barndommen som en
kronisk tilstand som ofte krever rehabilitering over
sveert lang tid. | disse dager er det en trend i helse-
vesenet at behandling, dersom mulig, tilbys utenfor
spesialisthelsetjenesten og at pasienter og pargren-
de tar en starre rolle i arbeidet, mens helsepersonell
stotter og veileder. Dette betyr ogsa at kravene til
kompetanse for en rekke tilstander gker i primaerhel-
setjenesten. Det er imidlertid en fare for at spesia-
listhelsetjenesten slipper tak i disse pasientene uten
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at kommunene har nok kunnskap og ressurser for

a behandle barn med ervervet hjerneskade og til &
stotte og styrke foreldrene som star i denne kreven-
de situasjonen over tid.

Konklusjon
Hjerneskade hos barn er ofte en kronisk tilstand som
pavirker mange livsomrader til familien.

Helsepersonell har en viktig jobb i & veilede fa-
miliene. Fokus bgr rettes mot bade fysiske, mentale,
atferdsmessige og sosiale aspekter.

Kunnskap om senskader ved EHS i barndommen
bar styrkes i kommunene og pa skoler, og spesia-
listhelsetjenesten bar tilby poliklinisk oppfalging i
kronisk fase for de familiene som har behov for det.
Et godt samarbeid mellom spesialisthelsetjeneste
og kommune er viktig.

Et familieperspektiv innebaerer at familiens res-
surser, motivasjon og deres utfordringer tas med i
betraktning nar rehabiliteringen planlegges. For-
eldre bgr involveres som eksperter pa barnet sitt, og
barnas opplevde gnsker og behov bgar lyttes til.
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