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Sammanfattning

BarnReHab Skane (BRH) &r ett rehabiliteringscenter for barn (0-20 ar) med alla
svarighetsgrader av forvarvad hjarnskada vid alla faser i rehabiliteringsproces-
sen. Barn och ungdomar med latta och medelsvara skador remitteras i huvudsak
fran sjukvarden men kan ocksd komma pa remiss fran skolhélsovard, éppenvard
eller pa egenremiss. De kommer i regel med familjen pa ett forsta besok till mot-
tagningsverksamheten dar de traffar barnneurolog, ibland tillsammans med neu-
ropsykolog.

Syftet med aktuell uppféljning var att 1) utifran journal beskriva gruppen av barn
som togs emot i mottagningsverksamheten under aren 2006-2009 (N=85), 2) un-
dersoka hur foraldrar och barn upplevt mottagningsbesoket och 3) efterfraga
eventuella kvarvarande besvar efter skadan/sjukdomen. For fragestéllning 2 och
3 besvarades ett frageformular dar det bl.a. efterfragades hur mottagningsbesoket
upplevdes och om kvarstaende besvar fanns och i sa fall vilka. Studien genom-
fordes under varen 2010.

Resultaten fran granskningen av journalerna visade att den vanligaste orsaken till
hjarnskada var fallolyckor i den traumatiska gruppen och infektioner i den medi-
cinska. De flesta barn skadades/insjuknade vid 0-4 ars alder och i den alders-
gruppen var infektioner den vanligaste orsaken. Den nst storsta aldersgruppen
utgjorde barn i 10-14 ars alder, i denna aldersgrupp var fallolyckor vanligast.
Skada/sjukdom var vanligare bland pojkar &n flickor.

| frageformuléret uppgav majoriteten av barn/foréaldrar att de var positiva till
mottagningsbesoket och upplevde det som lugnande och att det infoll lampligt i
tid efter skadan/sjukdomen. De vanligaste besvaren efter en latt-medelsvar skada
var trotthet, minnes- och koncentrationssvarigheter samt humorsvangningar. |
uppfoljningen framgick tydligt vikten av att félja over tid och rehabilitera da en
stor andel barn hade kvarvarande besvar som kréavde atgarder.

Resultaten diskuteras och jamférs med svenska och internationella studier. Fram-
tida utvecklingsmojligheter foreslas géllande informationsmaterial och uppfél;j-
ning.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens vision &r att stérka ett gott liv
utifran egna val. Vi ska med professionella insatser gora livet mera mojligt
for barn, ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | sam-
arbetet mellan Forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker
en standig granskning av radande metoder och prévning av nya for att kon-
tinuerligt forbattra kvaliteten i olika habiliteringsinsatser.

Forsknings- och utvecklingsenheten har ansvar for att driva och utveckla
kunskap utifran det kunskapsbehov som finns inom forvaltningen, allt i
enlighet med uppdraget: utveckla ny kunskap inom habiliterings- och
hjalpmedelsomradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa en
kultur av kritiskt och vetenskapligt tdnkande, stimulera och stodja syste-
matisk kunskaps- och kompetensutveckling.

Dessa olika delar i uppdraget kombineras i de forsknings- och utvecklings-
arbeten som genomfors och redovisas som FoU-rapporter. De utgar fran en
fragestallning i praktiken, som relateras till aktuell forskning och erfarenhet
och leder vidare till en studie pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena
ar att visa hur resultaten kan anvéndas och kommuniceras i verksamheten for
att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen. Har ar stodet fran ledningen en
grundl&ggande forutsattning.

Avrbetet innebar samtidigt att det kritiska tdnkandet utvecklas. Den praktiska
erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och forstaelsen
for praktiken véxer. For kunskapsomradet habilitering, rehabilitering och
hjalpmedel innebér varje rapport ett bidrag till evidensbaserad praktik.

| detta arbete har leg psykolog Christina Jacobsson dels beskrivit specialist-
enheten BarnReHab (BRH) Skane, inom Barn- och ungdomsverksamheten
(Bou), dels foljt upp foraldrars och barns upplevelser av mottagningsbesoket.
Hon har genomfort arbetet med handledning av leg psykolog, PhD och spe-
cialist i neuropsykologi la Rorsman, och leg psykolog, Fil dr Kerstin Liljedahl
vid FoU-enheten. Arbetet har genomgaende haft stod vid BRH genom tidigare
enhetschef leg psykolog Margareta Kihlgren, éverlédkare, Med dr och specia-
list barn & ungdomsneurologi med habilitering Ingrid Sjéberg och nuvarande
enhetschef leg psykolog Annika Thomassen, liksom av verksamhetschef
Margareta Nilsson inom Bou. | slutskedet har kolleger bidragit med syn-
punkter, leg psykolog Elisabet Reinholdz Andersson kan sarskilt ndmnas.

Vi riktar ett tack till de foraldrar som delat med sig av sina erfarenheter och
som pa sa satt bidrar till utvecklingen av verksamheten.

Malmo i augusti 2013

Kerstin Liljedahl
Leg psykolog, Fil dr
Forsknings- och utvecklingschef



Bakgrund och teoretisk férankring

Inledning och definition

BarnReHab Skane (BRH) tar emot barn och ungdomar 0-20 ar som forvarvat en
hjarnskada fore 18 ars alder. Mojlighet finns att folja barnen/ungdomarna upp till
20 ars alder. Cirka 40 nya barn/ungdomar per ar kommer for rehabilitering. Fort-
sattningsvis kommer barn/ungdomar att benamnas som barn i texten oavsett al-
der.

En forvarvad hjarnskada innebdr att skadan drabbar ett barn som, innan skadan/
sjukdomen, har haft en kortare eller langre normal utvecklingsperiod. Nar en for-
varvad hjarnskada drabbar en vuxen person skadas en fardigutvecklad hjéarna.
Nar den vuxna personen aterhamtat sig kan man se vilka fardigheter och funktio-
ner som ar paverkade eller har gatt forlorade. Hos barnet drabbas en hjarna i ut-
veckling. Strax efter tidpunkten for skadan kan en del foljder ses medan andra
foljdverkningar inte alltid ses forrén i ett senare utvecklingsskede. Manniskans
hjarna utvecklas upp till ca 25 ars alder. Skada pa en ung hjarna stor saval redan
etablerade formagor, sasom formagor som haller pa att utvecklas och férmagor
som skall utvecklas (Anderson, Catroppa, Morse, Haritou & Rosenfeld, 2009;
Beaulieu, 2002). Da frontalloberna ar de delar av hjarnan som utvecklas sist ar
det ofta inom exekutiva formagor som svarigheter ses vid forvarvad hjarnskada.
Det ar darfor viktigt att barnets utveckling foljs under hela uppvaxten.

Orsaker och klassifikation

Orsakerna till en forvarvad hjarnskada kan vara traumatiska eller medicinska/
icketraumatiska:

Forvarvad
Hjarnskada

~

Traumatisk —

ex.trafikolycka, Medicinsk/

fallolycka,

_/
\ 4
- \ 4 . Exempel: Infektioner, stroke,
Svar Medel- Latt hjarntumor och sena effekter
av cancerbehandling

Hjarn-
skakning

Figur 1. Orsaker till forvarvad hjarnskada



Hur allvarlig skadan ar vid en traumatisk hjarnskada, bedoms utifran graden av
medvetsloshet efter skadan. Glasgow coma scale (GCS; Teasdale & Jennet,
1974) anvands internationellt och ingar som en del i klassifikationen, se nedan.
GCS vérderar medvetandegraden eller reaktionsgraden hos patienter med skall-
trauma eller andra intrakraniella skador. En poangsumma fas fram genom att
summera vérden fér 6gondppning samt motoriskt och verbalt svar. Glasgow-
skalan ar vél etablerad internationellt, men verbalt svar och 6gondppning kan
vara svara att poangsatta om en patient ar intuberad eller har skador i 6gonregi-
onen. Av denna anledning anvander man i Sverige skalan RLS-85 (Reaction
Level Scale; Starmark, Stalhammar & Holmgren, 1988) som endast grundar
sig pa det motoriska svaret. Utanfor Sverige ar dock RLS-85 narmast okand.
Graden av hjérnskada hos de barn med traumatiska skador som remitteras till
BRH beskrivs huvudsakligen utifran RLS.

| litteraturen klassificeras oftast traumatisk skallskada enligt foljande (Malec,
Brown & Leibson, 2007):

o Latt skallskada: medvetsldshet < 30 minuter och amnesi < 24 h, GCS 13-15.

o Medelsvar skallskada: medvetsloshet > 30 minuter och amnesi >24 h, GCS
9-12.

o Svar skallskada: medvetsloshet > 30 minuter och amnesi > 24 h, GCS 3-8.

Det finns ingen Klassifikation for icke-traumatisk hjarnskada.

Incidens

Avsaknaden av en enhetlig internationellt vedertagen klassifikation av trauma-
tisk hjarnskada, innebar svarigheter nar incidens skall bestammas.

Incidensen nar det géller traumatisk hjarnskada varierar mellan 100 och 865
per 100 000 barn beroende pa vilken population som studeras och definition
som anvands (Falk, 2008). Enligt en epidemiologisk studie utford av Kraus
(1995) i USA far varje ar ca 180 per 100 000 barn (0-15 ar) en traumatisk
hjarnskada, darav 12 per 100 000 barn en medelsvar-svar hjarnskada. Trauma-
tisk hjarnskada ar vanligare hos pojkar an flickor bade internationellt och i
Sverige (Parslow, Morris, Tasker, Forsyth & Hawley, 2005; Dahl, von Wendt
& Emanuelsson, 2006).

Hjérnskada av medicinsk/icke-traumatisk orsak drabbar 50-60 per 100 000
barn (Ellis & Trent, 1995; Lannering, Sandstrom, Holm, Lundgren, Pfeifer,
Samuelsson, Stromberg & Gustafsson, 2009; Hjalmars, 1999; Hjalgrim et al.,
2003, Christerson & Stromberg, 2010).

| forhallande till befolkningen i Skane lan (statistik Region Skanes hemsida)
innebar ovanstaende att ca 600 barn per ar kan forvantas drabbas av en forvar-
vad hjarnskada (traumatisk och medicinsk).

Incidens, orsak och konsekvenser av traumatisk hjarnskada (TBI = traumatic
brain injury) har belysts i olika undersokningar. Anderson och Catroppa (2006)
visade i en undersékning att 200 per 100 000 barn drabbas av TBI varje ar,
hélften av dessa soker vard. Emanuelsson och von Wendt (1997) visade i en



annan undersokning att 5-10 % av dem som soker vard drabbas av tillfalliga eller
varaktiga neuropsykologiska svarigheter. Den vanligaste orsaken till TBI i en
svensk grupp av patienter var trafikolycka dér barnen var passagerare eller cyk-
lister (Emanuelsson & Wendt, 1997). | en studie av australiensiska barn med l&tt
hjarnskada var den vanligaste orsaken till TBI fallolycka. Den vanligaste orsaken
till svar TBI var olyckor med motorfordon. Medelsvara hjarnskador orsakades
vanligtvis av fallolyckor och olyckor med motorfordon (Anderson, Catroppa,
Hartou, Morse, Pentland, Rosenfeld & Stargatt, 2001).

| Sverige har man pa Karolinska sjukhuset (Falk, 2008) undersokt antalet barn
med skallskador, oavsett svarighetsgrad, som tagits emot under ett ar pa akut-
mottagningen, deras initiala och sena symtom, omhéandertagandet pa sjukhuset
samt familjernas informationsbehov. Under ett ar emottogs 3168 barn med skall-
skador, varav 3 159 barn med latta - medelsvara skador, klassifikation enligt
SHIC (Scandinavian Head Injury Classification; Romner, Ingebrigtsen & Kock-
Jensen, 2000). SHIC inkluderar forutom GCS en fjarde niva definierad som
”Mild skallskada” utan medvetsloshet och neurologiska fynd med GCS 15. Inci-
densen var 865/100 000 barn. Orsaken till skallskadan var till storsta delen fall
(68 %) och endast 9 % trafikolyckor. 57 % fick diagnosen skallskada, 23 % dia-
gnos som inkluderar hjarnskada, 2 % skallfraktur och 18 % annan diagnos sasom
exempelvis migran. Hos endast 1 % av barnen fanns en planerad uppféljning ef-
ter skallskadan dokumenterad i journalen.

For att undersoka sena besvar efter en latt skallskada bad Falk (2008) 242 barn/
foraldrar fylla i ett frageformular som beskrev besvar tre manader efter skadan.
Av de 96 som svarade beskrev 35 % att de hade symtom efter 3 manader. Det
gick inte att forutse, med hjalp av géngse skallskadeklassifikation eller initiala
Kliniska symtom, vilka barn som fick kvarvarande symtom. De vanligaste sym-
tomen hos barn 6ver 5 ar var huvudvark, yrsel och trétthet medan barn under

5 ar hade forandringar i sovmonster samt humorsvangningar som de vanligaste
symtomen.

Vid Boras Lasarett har man for aren 1999-2000 undersokt hur manga barn med
latt traumatisk hjarnskada man tog emot (Dahl, von Wendt & Emanuelsson,
2006). Incidensen pa latt TBI var har 468/100 000 barn per ar i dldern 0-17 ar.
Ett frageformular skickades ut till 192 barn/ungdomar tre till sex manader efter
skadan. 13 % hade kvarvarande symtom efter 3-6 manader. De vanligaste sym-
tomen var ljus- och ljudkanslighet, koncentrationssvarigheter, nackvark, yrsel,
trétthet och irritabilitet. Fem ar senare gjordes en uppféljning av samma barn/
ungdomar. En jamforelse med en kontrollgrupp gjordes for att avgdra om de
kvarstaende besvaren skilde sig fran de besvar en kontrollgrupp kan ha. Man
fann att de som varit med om en latt traumatisk hjarnskada hade signifikant fler
symtom enligt foljande: ljudkanslighet, yrsel, talsvarigheter, emotionell labilitet,
huvudvark och nackvark.

Kognitiva konsekvenser

Svarigheter med uppméarksamhet, minne och exekutiva funktioner &ar vanliga
konsekvenser efter en forvarvad hjarnskada hos barn och vuxna (Sohlberg &
Mateer, 2001). Aven om barn och vuxna uppvisar likartade kognitiva svarig-
heter ser langtidseffekter annorlunda ut hos barn &n hos vuxna. Skada pa en



ung hjéarna stor redan etablerade formagor, formagor som haller pa att utvecklas
och formagor som skall utvecklas. Barn som tycks ha aterhamtat sig efter en ska-
da kan i ett senare utvecklingsskede uppvisa svarigheter nar det galler kognition,
beteende och/eller social formaga (Anderson, Godber, Anderson, Smibert &
Ekert, 1997; Anderson, Catroppa, Morse, Haritou & Rosenfeld, 2000). Minne
och uppmarksamhet &r viktiga formagor vid all inlarning och brister har paverkar
barnets utbildning och framtida arbetsformaga.

Mer dn 50 % av barn med svar till medelsvar traumatisk hjarnskada uppvisar
kognitiva svarigheter av varierande grad (Klonoff, Clark & Klonoff, 1995;
Ponsford et al., 1999, Anderson et al., 2001; Ponsford, 2004). | gruppen av barn
som drabbas av cancer dr siffran lika hog (Copeland et al., 1988; Fletcher &
Copeland, 1988; Parker, Tony, Bolden & Wingo, 1997; Mulhern & Butler, 2004;
Butler et al., 2008).

Kognitiva eller neurologiska svarigheter drabbar vart tredje barn som far en in-
fektion, encefalit eller meningit, i centrala nervsystemet (Toltzis, 1995).

Av de barn som far en hjarnblddning (stroke) har 46 % beddmts fa kognitiva
svarigheter i varierande grad beroende pa vilket omrade i hjarnan som drabbats
(Chapman, Max, Gamino, McGlothin & CIliff, 2003; Max et al., 2004). Christer-
son och Strémberg (2010) har funnit att 59 % far besvar som paverkar skolsitua-
tionen och barnens utbildning.

Rehabilitering i Skane

Barn 0-20 ar med forvarvad hjarnskada fore 18 ars alder remitteras till BRH. De
med svarare skador remitteras i huvudsak fran sjukhusen i Skane. De med latta
och medelsvara skador kan ocksa remitteras fran skolhalsovard, 6ppenvard eller
genom egenremiss.

Barn som drabbas av svar hjarnskada har i Skane majlighet att fa en period av
intensiv rehabilitering vid BRH direkt efter den akuta sjukdomstiden. | dessa fall
skickas en remiss direkt fran sjukhuset till BRH och rehabiliteringen sker i sam-
arbete med den lokala Barn- och ungdomshabiliteringen.

Barn med latta-medelsvara hjarnskador kommer i regel med familjen pa ett for-
sta besok till mottagningsverksamheten dar de traffar barnneurolog, ibland till-
sammans med neuropsykolog. Behovet av insatser bedéms vid mottagningsbeso-
ket, eventuellt efter samrad med forskola/skola. Mottagningsbesoket bestar dven
av information och radgivning till féraldrar och barn. Ett mottagningsbesok &r
saledes en rehabiliteringsatgard i sig. Da aven latt till medelsvar hjarnskada kan
medftra symtom &r det vardefullt att dven dessa barn foljs upp. Konsekvenserna
av en latt till medelsvar skada uttrycks oftast i form av inlarningssvarigheter, be-
teendestorningar och svarigheter i det sociala samspelet (Anderson et al., 2000).
Dessa symtom kan vara svara att identifiera och satta i relation till den olycks-
héndelse eller sjukdom barnet varit med om.



Interventionerna efter mottagningsbesoket kan variera:

1) Rehabilitering pa BRH

Nar barnet/ungdomen vid mottagningshesoket har tydliga svarigheter efter den
forvéarvade hjarnskadan erbjuds familjen en tvarprofessionell beddmning och
rehabiliteringsperiod pa BRH. | rehabiliteringsteamet ingar arbetsterapeut, lo-
goped, lékare, psykolog, rehabkoordinator/kurator, sjukgymnast, sjukskoterska
och specialpedagog. Barnet/ungdomen

har majlighet att bo pa BRH under tiden. En sadan period avslutas med ett
mote med familjen och senare ett mdte med familjen och forskola/skola dér
barnets styrkor och svarigheter beskrivs och atgarder diskuteras.

2) Aterbesok

Om mottagningshesoket visar att barnet/ungdomen inte ar helt aterstalld efter
den forvarvade hjarnskadan men inte beddms vara i behov av sarskilda rehabi-
literingsatgarder sker ett uppfoljande aterbestk pa mottagningen alternativt te-
lefonsamtal.

3) Mobila insatser

Ibland behover barnet/ungdomen omedelbar anpassning i forskole- eller skol-
situationen och da paborjas rehabiliteringsatgarderna med ett skolbesok och
skolmote. Ibland fortsatter dessa under en langre tid och en tvarprofessionell
bedémning och rehabiliteringsperiod pa BRH kommer senare.

4/) Radgivning

| vissa fall far barnet/ungdomen komma med sin familj pa ett besok pd BRH

Skane for att fa rad av rehabiliteringsteamet. Detta kan exempelvis galla rad

om hur man kan stddja ett barn som &r under behandling for hjarntumér och

har minnessvarigheter. Uppfoljning sker da av rehabiliteringsteamet efter be-
hov och 6verenskommelse med familjen.

Syfte

Syftet med den aktuella studien &r att beskriva mottagningsverksamheten vid
BRH avseende remissforfarande, remissorsak, symtombild och rehabiliterings-
atgarder. Vidare ar syftet att flja upp mottagningsverksamheten avseende hur
foraldrarna/barnet upplevt det forsta mottagningsbesoket samt huruvida barnet
har kvarvarande symtom.

Metod

Studien bestod av tva delar, en deskriptiv kartlaggning av verksamheten samt
en explorativ studie om kvarvarande symtom samt foralderns/barnets upple-
velse av mottagningsbesok Studien godkéndes vid prévning i regionala etik-
prévningsnamnden, Lund, 2010-03-10.

Deskriptiv del

| denna del inkluderades samtliga barn/ungdomar (N=85) som under 2006-
2009 erbjudits ett mottagningsbesok som forsta besok efter remiss till BRH.
Dessa barn/ungdomar hade, vid remissgranskning, bedomts ha latt-medelsvar
hjarnskada och behov av mottagningsbesok for bedomning av vidare atgarder.
Uppgifter avseende remissforfarande, diagnosorsak, symptombild samt atgéar-
der hamtades fran barnet/ungdomens journal.

10



Explorativ del

| den explorativa delen kontaktades de barn/ungdomar och foraldrar som erbju-
dits och deltagit i ett mottagningsbhesok pa BRH 2006-2009 for vidare utvarde-
ring. Initial kontakt etablerades per telefon 2010. Vid telefonsamtalet informe-
rades barn/ungdomar och foraldrar om studien och muntligt samtycke for
granskning av barnet/ungdomens journal efterfragades. Aven barn i aldern 15-
18 ar fick ge sitt samtycke till granskningen. Efter noggranna 6vervaganden
valde vi att inte inhdmta samtycke fran yngre barn da det inte bedomdes rimligt
att yngre barn kan ta stallning till en sadan uppgift. Darefter skickades frage-
formular innehallande fragor om hur foraldrarna/barnet upplevt det forsta mot-
tagningsbestdket samt huruvida barnet/ungdomen hade kvarvarande symtom (se
bilaga 1 for frageformuldr).

Myndiga ungdomar fick brevet adresserat direkt till sig. Med frageformularet
foljde ett brev med information om studien (bilaga 2). Rivermead Postconcus-
sion Symptoms Questionnaire (RPQ); King, Crawford, Wenden, Moss & Wade,
1995) som tidigare anvants i Sverige (Falk, 2008) omarbetades nagot for att
passa studiens syfte. Proceduren for saval deskriptiv som explorativ del av stu-
dien illustreras i Figur 2.

Sjutton av barnen/ungdomarna som remitterades ingar inte i den explorativa
delen. Fjorton uteslots eftersom de hade haft telefonkontakt med lékare istallet
for mottagningsbesok och darfor inte kunde svara pa fragorna om mottagnings-
besoket. Vanligen berodde detta pa att foraldern upplevde barnet/ungdomen
som helt aterhamtat. Tre familjer gick inte att fa kontakt med per telefon.

Remisser till mottag-
ningen under aren 2006-

2009
. / Telefonsamtal
Genomgang av journaler Muntligt medgivande
N=85 N=68

Frageformulr Explorativ del:

N=68

v
Svar pa fragefor-
muléret

N=46

Figur 2. Schematisk beskrivning av metoden
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Resultat

Deskriptiv del

Antalet barn som remitterats till BRH och togs emot vid ett mottagningsbesok
som forsta besok under 2006-2009 var 85 (53 pojkar och 32 flickor).

Remissforfarande. Barnen hade remitterats fran sjukvarden i de allra flesta fall.
Endast tre kom fran annan remittent, skolhalsovarden.

Remissorsak och alder vid sjukdom/skada. Orsakerna till hjarnskadan varierade
och presenteras utifran traumatisk respektive medicinsk bakgrund i Tabell 1.

Tabell 1. Orsak till férvarvad hjarnskada enligt remiss

Remissorsak

Traumatisk orsak Antal % |Medicinsk orsak Antal | %
Fallolyckor 32 38 |Infektioner/inflammationer 25 29
Fallolycka 22 26 | Bakteriell meningit 12 14
Cykelolycka 6 7 | Encefalit 12 14
Ridolycka 4 5 |ADEM* 1 1
Motorfordon 13 15 |Cancer 4 5
Bilolycka 5 6 | Hjarntumor 2 2
Moped + motorcross 8 9 |Leukemi 2 2
Ovrigt 7 8 |Stroke 4 5
Misshandel 2 2

Drunkningstillbud 2 2

Sport 1 1

Annat 2 2

Totalt antal: 85. Traumatiska 52 och medicinska 33.

* ADEM = akut disseminerad encefalomyelit

| Tabell 1 framkommer fallolyckor som den dominerande remissorsaken sva-
rande for mer an en tredjedel av remissorsakerna. Nast storsta orsak till remiss
var infektioner/inflammationer som svarade for strax under en tredjedel av
samtliga remisser.

Antalet barn/ungdomar i de olika aldersgrupperna presenteras i Tabell 2.

Tabell 2. Alder d& skadan/sjukdomen intraffade

Alder vid 0

sjukdom/skada | AMtal | %
0-4 20 | 34
5-9 13 | 15
10-14 28 | 33
15-18 15 | 18
Totalt 85 | 100

| Tabell 2 framkommer att sm& barn under 5 ar och barn i &ldern 10-14 &r &ar de
vanligaste aldrarna vid remittering.

12



Den absolut vanligaste orsaken till forvarvad hjarnskada hos barn under 5 ar
var infektion svarande for 6ver hélften av remissorsakerna (N=16). | dvriga
aldersgruppen var fallolyckor (N=26) vanligast. Observera att cykelolyckor
och ridolyckor réaknas till fallolyckorna. Férvérvad hjarnskada av saval trau-
matisk som medicinsk orsak var vanligare hos pojkar an flickor. Fler pojkar
an flickor remitterades.

Tiden mellan sjukdomen/skadan och mottagningsbesoket varierade. Merpar-
ten (80 %) av barnen/ungdomarna kom till mottagningen pa BRH inom ett ar
efter olyckan/sjukdomen.

Fem (6 %) barn/ungdomar kom sju ar eller senare efter sjukdomen/skadan.
Fyra av dessa remitterades fran lakare inom sjukvarden, ett barn kom fran skol-
halsovarden. Orsakerna till dessa fem barns hjarnskada var leukemi (2), stroke
(1), meningit (1) samt misshandel (1).

Symtombild. Av de barn som kom till mottagningsbesok/telefonsamtal var 34 %
(N=29) helt aterstillda. Ovriga 66 % ( N= 56) hade fortfarande symtom efter sin
hjarnskada.

| tabell 3 presenteras de symtom/besvar som foréldrar och barn uppgav vid mot-
tagningsbestket/telefonsamtalet och som sedan registrerats i journalen. Majori-
teten hade mer &n ett symtom.

Tabell 3. Symtomlista

Symtom/besvar vid mottagnings- Antal
besotket/telefonsamtalet (N=56)

Trotthet

Minnessvarigheter
Koncentrationssvarigheter
Huvudvark

Humaorpaverkan
Inlarningssvarigheter
Sémnpaverkan

Ljud- och/eller ljudkénslighet
Irritabilitet
Ordmobiliseringssvarigheter
Okad uttrottbarhet
Grovmotoriska svarigheter
Langsam

Yrsel

Tjock i huvudet/segare
Spraksvarigheter
Stillsammare eller battre i humoret
Finmotoriska svarigheter
Rastlos

Tinnitus

Nedstamd

Sociala svarigheter/beteende
Forsenad utveckling

X

)
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Trotthet var det mest dominerande symtom/besvar som uppgavs och forekom
hos hélften av barnen. Darefter forekom huvudvark, minnes- och koncentrations-
svarigheter samt humdrpaverkan hos en stor del. Merparten utgor saledes icke-
synliga svarigheter som kan vara svara att upptacka hos barnet.
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Rehabiliteringsatgarder
Tabell 4 beskriver rehabiliteringsatgarder vid mottagningsbesoket. Barnet/
ungdomen kan ha mer an en atgard.

Tabell 4. Rehabiliteringsatgarder

Rehabiliteringsatgarder for 56 barn vid Antal
mottagningsbesoket atgarder
Uppfoljning vid aterbesok till mottagningen 26
Bedomning och rehabiliteringsperiod pa BRH 15
Skolméte, skolkontakt/forskola 9
Telefonuppféljning 9
Radgivning vid ytterligare besdk hos annan

yrkeskategori 2
Andra atgarder 9
Totalt antal atgarder 70

Vid mottagningsbesoket var 1/3 (34 %, N=29) symtomfria. De avslutades pa
BRH men kunde aterkomma vid behov. I tabellen redovisas de som erholl re-
habiliteringsatgarder. En tvarprofessionell bedémning och rehabilitering pa
BRH erbjods 15 av barnen. Nio av barnen fick hjalp med anpassning i skolan/
forskolan istéllet for bedomning och rehabiliteringsperiod pa BRH. En stor del
av barnen bedomdes behova ett aterbesok eller telefonuppfdljning, da de annu
inte var symtomfria men inte i behov av omedelbara atgérder.

De 15 som gick direkt till BRH for rehabilitering hade tydliga symtom/besvar
och behovde en helhetsbedomning for att kartlagga styrkor och svarigheter
samt rehabiliteringsatgarder. Bedomning pa BRH ar en del i rehabiliteringsin-
satsen. Vid alla mottagningsbesok forekommer radgivning och ett mottag-
ningsbesok ar darfor en rehabiliteringsatgard i sig.

Explorativ del

Foralders/barnets upplevelse av mottagningsbesoket. Ett frageformular skicka-
des ut till 68 foraldrar/barn och besvarades av 46, vilket ger en svarsfrekvens
pa 68 %.

Majoriteten av foraldrarna/barnen uppgav att de var positiva till mottagnings-
besoket (67 %, N=31) och upplevde det som lugnande, 33 % (N=15) beskrev
besoket som varken lugnande eller oroande. Ingen upplevde besoket som oro-
ande. | frageformuléret uppgav 39 % (N=18) av foraldrarna att de erhallit ny
information om sjukdomen/skadan vid mottagningsbesoket. Merparten (N=37)
upplevde att det var positivt att lakaren gick igenom vad som hént barnet. Pa
fragan om de upplevde att besoket kom i lagom tid efter skadan/sjukdomen
svarade 63 % (N=29) att besoket kom i lagom tid. Det var ingen som angav att
besoket kom for tidigt men 20 % (N=9) upplevde att det kom for sent.

Pa fragan om mottagningsbesoket paverkat foralderns satt att tanka/agera i for-

hallande till sitt barns skada/sjukdom svarade mer &n halften nej (N=28) och
knappt en tredjedel ja (N=13). Exempel pa kommentarer under denna fraga
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var: ”Man ar mer uppmarksam och motiverad”, ”Okad forstaelse”, ”Bra med
extra koll”, "Funderar pa om skadan kan ha gett mer langsiktiga effekter”, Vi
kunde tillsammans resonera om hur han fungerade och koppla det till hans ska-
da”, "Att forsta mitt barn battre”, "Att se till att ha en langsiktig planering av
studierna for att undvika hjarnstress”.

Kvarvarande symtom. Mer &n hélften (56 %, N=26) av barnen hade kvarstaende
symtom/besvar efter skadan/sjukdomen néar frageformularet besvarades. Vid det
inledande telefonsamtalet framkom att fyra av barnen hade sa betydande besvar/
symtom att kontakt med BRH:s lakare etablerades. Dessa barn hade avslutats pa
BRH men behovde olika former av fortsatt hjalp. Under fragan om kvarstaende
symtom fanns maojlighet att ange "6vriga” besvar orsakade av skadan/sjuk-
domen. Dessa var exempelvis: samre styrka i ett ben, lattare balanssvarigheter,
klumpig motorik, synsvarigheter, horselproblem, epilepsi, sprakliga svarigheter,
urininkontinens och problem med sjélvkanslan.

| Tabell 5 visas de vanligaste kvarstaende besvaren fran angiven lista i fragefor-
mularet. Denna del av frageformularet besvarades av 45 barn/féraldrar. De sym-
tom som skattades som “stora problem” var trétthet, humdrsvangningar, minnes-
och koncentrationssvarigheter, vilka dven var de vanligaste symtomen. Varje
symtom skattades tillsammans med andra symtom hos barnen/ungdomarna.
Samma person kan ha flera symtom.

Tabell 5. vanligast kvarstaende symtom/besvér och skattning av dessa (N=45)

Symptom/besvar i frageformular | Antal % Skattades som | %
stora problem,
antal

Minnes- och koncentrations-

svarigheter 22 49 7 16
Humorsvangningar 22 49 7 16
Trotthet, blir [attare trott 21 47 10 22
Inga 18 40 - -
Stord s6mn 15 33 3 7
Inlarningssvarigheter 15 33 3 7
Overkanslighet for ljud/ljus 14 31 3 7
Huvudvark 14 31 2 4

Den sista fragan i frageformularet berérde barnets/ungdomens behov av stod i
forskola/skola efter skadan/sjukdomen. Har svarade 30 % (n=14) att de behdvde
stod i skolan och drygt hélften (n=25) att de inte behovde stod. Pa fragan vilket
stod de fick svarade man exempelvis féljande: "Gar till speciallarare”, "Har hjélp
med dator och program i skolan”, ”Blir pamind om att ta hem sina laxor sa att de
blir gjorda”,” Férlangd tid vid prov”, ”Mdjlighet att sitta enskilt”, ”Atgards-
program plockade bort Ma C och Eng C. Darmed forlangd skolgang med ca 1
termin”. ”Forlangd skrivtid”, "Tillgang till upplast text”.

Som en sista punkt i frageformularet fanns det mojlighet att lamna andra syn-
punkter. Bland dessa fanns mycket positivt om kontakterna med BarnReHab
Skane i samband med mottagningsbesoket och den darpa foljande bedémningen/
rehabiliteringen. En foralder onskade dock att BRH hade haft battre kontakt med
skolan for att personalen dar skulle fa battre forstaelse for barnets behov.
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Diskussion

Syftet med denna studie ar att beskriva och folja upp en nystartad rehabiliterings-
verksamhet for barn med forvéarvade traumatiska eller medicinska hjarnskador
genom att efterfraga hur foraldrarna/barnet upplevde mottagningsbhesoket samt
om barnet hade kvarvarande symtom. Studien bestar av en deskriptiv och en
explorativ del. | den deskriptiva delen utfordes en kartlaggning fran barnets jour-
nal géllande 85 barn som remitterats tillmottagningsverksamheten vid BRH un-
der aren 2006-2009 efter att ha drabbats av en latt till medelsvar hjarnskada.
Orsaker och rehabiliteringsatgarder kartlades. | den explorativa delen, bestaende
av ett frageformulér, efterfragades barnets och foraldrarnas upplevelse av mot-
tagningsbesoket samt eventuella kvarstaende besvar.

Merparten av barnen remitterades till mottagningen inom ett ar efter sjukdomen/
skadan. Samtliga som kom till mottagningen inom ett ar remitterades fran sjuk-
varden. De vanligaste orsakerna var fallolycka och infektion. | den traumatiska
gruppen orsakades 63 % av skadorna av fall medan infektioner var den vanligas-
te medicinska orsaken (76 %). De flesta barn skadades/insjuknade vid 0-4 ars
alder och i den aldersgruppen var infektioner den vanligaste orsaken. Den nast
storsta aldersgruppen utgjorde barn i 10-14 ars alder, i denna aldersgrupp var
fallolyckor vanligast. Den hdga andelen fallolyckor 6verensstammer med fre-
kvensen i tidigare svenska (Falk, 2008, Dahl, von Wendt & Emanuelsson, 2006)
och internationella studier (Anderson et al., 2001). Det finns en avsaknad av lik-
nande 6verblicksstudier av barn/ungdomar med medicinska bakgrundsfaktorer
(sasom infektion) vilket begransar mojligheten att bedéma hur allméangiltigt fyn-
det av infektion & som en dominerande bakgrundsorsak till remittering for reha-
biliteringsatgarder for barn.

Den aktuella studien belyser saledes ett bredare riskpanorama for barn under 4 ar
samt barn i 10-14 ars alder. Orsakerna ar som namnts ovan olika. Genom att in-
kludera saval traumatiska som medicinska orsaksfaktorer fas ett bredare panora-
ma av riskgrupper an vad som kan ses i andra studier. Att drabbas av en trauma-
tisk eller medicinsk forvarvad hjarnskada ar vanligare bland pojkar an bland
flickor.

Vid forsta mottagningsbesoket eller telefonkontakten var ca 1/3 helt aterstallda
efter sjukdomen/ skadan. Efter mottagningsbesdket kom 2/3 direkt for bedém-
ning/rehabilitering alternativt foljdes upp vid ett senare aterbesok eller telefon-
samtal. Tidigare svenska studier pa barn med traumatisk hjarnskada har visat
betydligt lagre kvarstaende besvar (35 % respektive 24 %) vid forsta rehabili-
teringskontakten (Falk, 2008; Dahl E et al., 2006). BRH:s siffror &r inte helt
jamforbara med Falk och Borasundersokningen eftersom det storsta antalet av
BRH:s barn remitterades av sjukvarden, innebarande att de som var besvarsfria
inte remitterades. En gallring hade saledes redan skett. Vidare ingick saval trau-
matiska som medicinska skador i aktuell studie pa BRH.

Frageformuléaret, i den explorativa delen av studien, besvarades av 46 foraldrar/
barn, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 68 %. Detta far bedémas som en hdg
siffra jamfort med liknande undersokningar (Falk, 2008; Dahl et al., 2006). Ma-
joriteten uppgav sig vara positiva till mottagningsbesoket och upplevde det som
lugnande och att det infoll 1ampligt i tid efter sjukdomen/olyckan. Detta bedéms
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som viktig information och forenligt med forvantade resultat. Manga upplevde
att de fick ny information om sjukdomen/skadan vid mottagningsbesoket vilket
talar for att foraldrar/barn har ett stort behov av information om vad som hént
barnet. Informationen kan ha varit bristfallig och/eller behtvs det upprepade in-
formationstillfallen for att informationen skall bli forstaelig. Foraldrar ar kanske
inte fullt mottagliga for information vid det akuta tillfallet utan lyssnar battre da
informationen presenteras i en lugnare fas vid mottagningsbestket. En person i
en krissituation kan ha en nedsatt formaga att inhamta och bearbeta information
(Cullberg, 1992). Detta problem belystes &ven i Falks undersokning (Falk, 2008)
dar det framkom att féraldrar 6nskade mer information om barnets skada an den
de fatt vid det akuta besoket. Innehallet i informationen som ges till foraldrar/
barn vid akutbesoket eller aterbesoket pa sjukhuset bor ses over. Skriftlig infor-
mation om vad som hant barnet samt generell information om hur man forhaller
sig efter en paverkan pa hjarnan rekommenderas i aktuell studie.

Nar frageformularet besvarades hade 26 (55 %) barn kvarstaende besvar efter
skadan/sjukdomen. En tredjedel av barnen uppgavs behdva stod i forskola/skola
efter skadan/sjukdomen. I enlighet med forvantningarna infér den aktuella studi-
en dominerade de icke-synliga svarigheterna i undersokningsgruppen. Trétthet,
minnes- och koncentrationssvarigheter och humorsvéangningar var de vanligaste
besvaren och dessa skattades dessutom som stora” problem. Samma typ av be-
svar aterfanns vid mottagningsbesoket och ar 6verensstimmande med dem som
redovisades i Borasundersokningen (2006). | Falks undersokning framkom andra
besvar hos de yngre barnen, dar férandrat sovmonster och humaorsvangningar var
vanligast. En sadan skillnad fanns inte i BRH:s grupp, varken i den traumatiska
eller i den medicinska gruppen.

Trotthet skattades som ett stort besvar hos de flesta barnen. Trotthet &r ett sub-
jektivt symtom som kan vara svart att forsta for omgivningen och darmed svart
att hantera i skolan eller pa en arbetsplats. Det gar inte att se pa barnen att de har
bekymmer. Information om besvaret &r darfor viktig till hem och skola. Trotthet
eller mental trotthet beskrivs ofta hos vuxna med forvérvad hjarnskada och me-
kanismerna forefaller vara biokemiska (Ronnbeck & Johansson, 2012).

Aktuell undersokning pa BRH innehaller en del svagheter som kan begréansa
mdjligheten att generalisera fynden till andra grupper. Studien ar retrospektiv
och innehaller darfor en del mojligheter till felkéllor. Det har exempelvis inte
anvants nagot standardiserat frageformular vid mottagningsbesoket och beskriv-
ningen av symtomen vid besoket &r darfor inte lika utforliga som vid uppfolj-
ningen i frageformularet. En annan svaghet i studien &r att det inte framgick vil-
ka barn som svarade pa frageformularet eller vilken diagnos de hade. Det hade
varit en fordel om besvaren kunnat féljas dver tid pa individniva och inte bara
pa gruppniva som ar fallet. I framtida undersokningar rekommenderas saledes
ett prospektivt upplagg.

De vanligaste besvéaren efter en latt- medelsvar skada &r trétthet, minnes- och
koncentrationssvarigheter samt humaérsvangningar. Trotthet dr det besvar som
skattades som stort hos de flesta barn/ungdomar. Besvéren kvarstar under lang
tid efter skadan/sjukdomen och ar icke-synliga svarigheter. Eftersom det ar
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vanligt att kvarstaende besvar finns mer an ett ar efter skadan ar det viktigt att
det finns mojlighet att folja barn/ungdomar éver tid. Merparten av de barn som
behdvde rehabiliteringsatgarder vid mottagningsbesoket erholl fortfarande reha-
biliteringsstod fran BRH vid studiens genomférande.

Implementering

Med anledning av de resultat som framkom foreslas féljande som implemente-
ring i verksamheten:

o Informationsmaterial som skall ges till foraldrar, barn och ungdomar vid mot-
tagningsbesok kommer att ses éver. Innehallet skall diskuteras och tydliggo-
ras. Mojligheten att individualisera innehallet beroende pa skadans/
sjukdomens karaktar, symtom och alder ska undersokas.

« Processen fran mottagningsbesoket till bedémningen pa BRH skall ses 6ver,
forkortas och struktureras.

« Arbete med kvalitetssakring av hela arbetsprocessen fran remiss till fardig
sammanfattning genom att folja processen retroaktivt under ett ar samt under-
stka hur lang tid processen tar.

o Fortsatta diskussioner om hur arbetet med barnen/ ungdomarna skall foljas
framover. Hur ska innehallet i ett sadant prospektivt upplagg se ut? Kan PMO
anvandas till att dokumentera viktiga delar i rehabiliteringen? Forslag pa inne-
hall ar skada-remissdatum-mottagning-utredning- sammanfattning klar.
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Bilaga 1
Foljebrev till frageformular

SKANE

2010-04-01
Hej!

Vi behdver din hjalp!

Det ar nu 4 ar sedan BarnReHab Skane startade sin mottagningsverksamhet
for barn och ungdomar som har varit med om en handelse eller sjukdom som
paverkat deras hjarna.

Vi har en mottagningsverksamhet som &r unik i Sverige och som vi nu vill félja
upp och utvérdera. Med detta brev tillfragas ni om ni vill delta i denna studie.
Det ar mycket vardefullt for vart fortsatta kvalitetsarbete att ni vill delta.

Du har varit med ditt barn pad mottagningsbesok nagon gang under dessa fyra
ar hos lakare eller lakare och psykolog. Med mottagningsbesok menar vi forsta
gangen du var med ditt barn/ungdom pa BarnReHab Skane. En del av er har
déarefter traffat oss vid fler tillfallen. Besoket var en uppféljning av ditt barns
sjukhusbesok eller kontakt med skolhalsovard efter den olycka/sjukdom som
ditt barn varit med om.

Studien bestar av tva delar. Den ena delen bestar av ett frageformular den andra
ar en beskrivning pa gruppniva av dem som har varit pa ett mottagningsbesok
pa BarnReHab Skane under tiden 2006-2009. Syftet med frageformularet ar att
fa veta hur du/ni upplevde mottagningsbesoket samt om ditt barn har kvarva-
rande symtom. Syftet med den beskrivande delen &r att pa gruppniva fa en upp-
fattning om vilka som kommer till oss pa mottagningsbesok. Till bada delarna
behover vi ert samtycke. Vi 0nskar ta del av barnets journal hos BarnReHab
Skane for att kunna sammanstélla uppgifter rorande barnets sjukdom/skada,
vem som remitterat, symtom, hur lang tid efter skadan/sjukdomen som remis-
sen kom samt eventuella rehabiliteringsatgarder.

Om ditt barn har kvarvarande symtom (se fraga 7 i frageformuléaret), s kom-
mer ni att kontaktas av en lakare fran BarnReHab Skane for att diskutera vidare
atgarder.

Hantering av data och sekretess:

De uppgifter som vi hamtar ur ditt barns journal pa BarnReHab Skane kommer
att ssmmanstallas i ett dokument som ligger pa sekretesskyddad server. Alla
uppgifter kommer att avpersonifieras och kodas efter sammanstallningen, vilket
innebar att alla personuppgifter sdasom namn och personnummer tas bort. Lika-
dant galler era svar pa frageformularet. Nar formuléret har mottagits hos oss
kommer de att avpersonifieras och kodas.

Uppgifterna fran journalen och frageformularet kommer att sammanstéllas pa
gruppniva. Alla uppgifter kommer saledes att behandlas anonymt. Resultaten
kommer att publiceras inom organisationen och vid internationell konferens.
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Hur far jag information om studiens resultat?

Resultaten som presenteras pa gruppniva kan efter avslutad studie erhallas
genom forfragan till Christina Jacobsson, BarnReHab Skane, Lovisastigen 7,
222 41 Lund. Studien beréknas vara avslutad 2010 12 31.

Deltagandet i studien &r helt frivilligt. Men vara forhoppningar &r att ni vill delta
i studien och darmed besvara frageformularet och ge ert samtycke till att vi ham-
tar uppgifter ur journalen som finns pa BarnReHab Skane.

Tack pa forhand!
Med vénlig hélsning
Christina Jacobsson
Leg psykolog

BarnReHab Skane
Tel. 046-77 09 05

O Jag samtycker till att delta i denna studie efter att jag har fatt ovanstaende
in formation muntligt och skriftligt och har haft méjlighet att stélla fragor.
Var vanlig lagg det besvarade formuléret i svarskuvertet tillsammans med
denna sida och skicka in det till oss.

Datum:

Foralders underskrift:

Om ditt barn &r 15 ar eller &ldre 6nskas samtycke &ven av honom/henne:

Barnets underskrift:
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Bilaga 2
Frageformular

SKANE
2010-04-01

\F/?rggulinformerad i forvag om att ni skulle kallas till BarnReHab Skane for ett
mottagningsbesok?

Jad Nej O Vetej O

Fraga 2. Kom besoket lagom i tid efter skadan/sjukdomen?

For tidigt O For sent O Lagom O Vetej O

Fraga 3. Upplevde du besoket som.....

Lugnande O Oroande O Varken eller O

Fraga 4.Vid besoket gick var lakare igenom vad som hant ditt barn.
Hur upplevde du det?

Positivt O Negativt O Varken eller O Vetej 3O

Fraga 5.

Fick du ny information om ditt barns skada/sjukdom som du inte kande till?
Jad Nej O Vetej O

Fraga 6.

Har besoket paverkat ditt sétt att tanka/agera i forhallande till ditt barns skada/
sjukdom?

Jad Nej O Vetej O

Om ja, pa vilket satt?

Fraga 7.

Har ditt barn kvarstaende symtom efter skadan/sjukdomen i dagslaget?
Jad Nej O

Om ja, vilka?
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Markera for varje fraga det alternativ som stimmer bast

Jamfort med fore skadan/sjukdomen besvaras ditt barn av (t.ex. den senaste
veckan)

Inte alls |Inte langre |Ett litet |Ett medel-|Ett stort
problem | mattligt |problem
problem

Huvudvark

Overkanslighet for ljud/
ljus, blir latt stord av
hogt ljud eller starkt ljus

Stord sdmn

Trotthet, blir lattare trott

Humaorsvangningar, blir
lattare arg eller ledsen

Glommer, daligt minne
och/eller dalig koncentra-
tion

Inlarningssvarigheter

Om du upplever att ditt barn har nagra andra svarigheter, beskriv och vardera
dessa nedan

Har haft |Ett litet |Ett medelmattligt |Ett stort

tidigare |problem |problem problem
Fyll i har:
Fraga 8.
Behdver ditt barn nagot sarskilt stod i forskola/skola efter skadan/sjukdomen?
Jad Nej O Vetej O
Om ja, vilket?

Fraga 9. Har har du mojlighet att Iamna andra synpunkter.

Har du nagra fragor om detta frageformular ar du valkommen att kontakta BarnReHab Skane
(BRH) pa tel. 046-77 09 05. Har du fragor om ditt barns skada/sjukdom kan du kontakta sekrete-
raren pd BRH pa tel. 046-77 09 00, sa férmedlar hon fragan vidare.
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