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ed afseet i en fysioterapeutfaglig baggrund har

jeg arbejdet pa bgrne-/ungeomradet siden 2006,

pa det almene og specialiserede niveau pa institu-

tioner og skoler, i kommunale forvaltninger (social,
sundhed og PPR), fra en regional hajt specialiseret landsdels-
funktion og siden 2018 i en statslig funktion og med perspek-
tivskifte til en position pa det hgjt specialiserede socialom-
rade. Med denne artikel vil jeg forsege at videreformidle min
viden og erfaring med malgruppen bgrn og unge med er-
hvervet hjerneskade, fra disse forskellige positioner og per-
spektiver.

Viden om malgruppen

Barn og unge med en erhvervet hjerneskade forekommer
heldigvis relativt sjeeldent. Af tal fra Videnscenter for neuro-
rehabilitering fremgar det, at der pa landsplan optraeder et
sted mellem 1000 og 1200 nye tilfeelde om aret’. Af Sund-
hedsstyrelsens forlgbsprogram fra 20112 fremgar det, at
man inddeler malgruppen i falgende diagnosegrupper:
1. Traumatisk hjerneskade
2.Encephalopati (diffus hjerneskade af anden arsag)
3.Infektion i centralnervesystemt (beteendelse i hjernen og
hjernens hinder)
4, Tumor i hjernen (kreeft og godartede svulster i hjernen)
5.Apopleksi (blodprop i hjernen og hjerneblgdning)
6.Sequelae (felger pa grund af en hjerneskade og dennes
behandling med reference til én af ovenstaende diagnoser).
Den hyppigst forekommende diagnose i malgruppen er
traumatisk hjerneskade og encephalopati og der er en min-
dre overveegt af drenge i malgruppen. Af Sundhedssty-
relsens faglige visitationsretningslinje omhandlende mal-
gruppen fra 2014, fremgar et estimat pa, hvor stor en del

af malgruppen som vil have behov for genoptraening og re-
habilitering: mellem 125-375 érligt. Dette tal er bl.a. base-
ret pa antallet af udarbejdede genoptraeningsplaner. Sund-
hedsstyrelsen angiver selv et stort forbehold med baggrund
i manglende datagrundlag - sa det er et dbent spgrgsmal
om estimatet er retvisende.

| forlgbsprogrammet fra 2011 beskrives en faseinddeling
af hjerneskaderehabilitering®. Fase 1 og 2 beskriver det pree-
hospitale forlgb, akut behandling og rehabilitering under ind-
leeggelse. Fase 3 omfatter perioden med rehabilitering efter
indleeggelse og fase 4 omtales som den fortsat udviklende
fase. Videnscenter for Neurorehabilitering afholdt i novem-
ber 2023 den anden nationale netveerkskonference for fag-
personer, som arbejder med malgruppen* og her fremgik
det bl.a. af dialogen i plenum, at netop fase 4 er seerlig sar-
bar for malgruppen, som ofte, efter indsatser under fase
1-3 og i lgbet af sin videre udvikling, grundet hjerneskaden
‘vokser sig ind i problemer’ og ikke harer til i noget regi, med
et ofte specialiseret behov for stgtte og indsats. Det er ogsa
min erfaring.

Konsekvenser af en erhvervet hjerneskade pa en umoden
hjerne er som oftest omfattende, betydelig og varig — og kan
ofte vise sig lang tid efter skadestidspunktet. Type og grad
af funktionsevnenedseettelse aftheenger bl.a. af tidspunktet
for skaden og af skadens lokalitet og omfang. Malgruppen
er derfor, i tilleeg til at vaere sjeelden, ogsé ganske heterogen.
Det har bl.a. nogle veesentlige organisatoriske og struktu-
relle implikationer og udger ikke mindst en faglig udfordring
for fysioterapeuter og andre fagprofessionelle, som har et
ansvar for at l@fte en indsats over for malgruppen. Udfor-
dringen med at identificere malgruppen, udrede funktions-
nedseettelsen og tilretteleegge den rette indsats, kan have
vanskelige vilkar, hvis man som fagperson har begraenset
erfaring. Barn og unge med erhvervet hjerneskade vil efter de
akutte og mere intensive faser ofte veere at finde i almene
tilbud evt. med nogen stgtte og indsats, men hvor historikken
og den bagvedliggende neurologiske problemstilling ikke er
kendt. Min egen erfaring med malgruppen spejler dette i hgj
grad, idet jeg, for at kunne matche det hgjt specialiserede
med en passende indsats, har veeret ngdt til at indhente vi-
den, s@ge faglig sparring og har skullet udfordre organisato-
riske skel i ma@det med bgrn/unge i malgruppen.
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Erfaring med malgruppen:
fire cases (modificerede for at sikre anonymitet)

| en specialbgrnehave madte jeg et lille barn pa 3 ar, som
efter en kvaelningsulykke havde padraget sig en betydelig
og varig funktionsevnenedsaettelse. Barnet var diagnostice-
ret med tetraplegi, fik spasticitetsdeempende medicin via
baclofenpumpe og var 100% afhaengig af stette i alle aktivi-
teter og deltagelsessammenhaenge. Den fysioterapeutiske
indsats var malrettet at vedligeholde ledbevaegeligheden,
forhindre luksationer (fx af hofter via lejring og af skuldre
via hensigtsmeaessige forflytningsstrategier). Derudover ar-
bejdede vi bl.a. med sansestimulation og kommunikation i
samarbejde med det paedagogiske personale og en ergo-
terapeut. Treening i vand, mobilisering ift. kompression af
led, stimulering af veekst og fx lungefunktion var eksempler
pa aktiviteter.

| en genoptraeningsfunktion har jeg varetaget en GOP pa et
lille barn, som i forbindelse med planlagt kirurgi padrog sig
en hjerneskade som bl.a. medfgrte hemiparese med meget
nedsat funktion af den afficerede arm (inkl. neglect) og ud-
talt spasticitet i det afficerede ben, med pavirket stand og
gangfunktion. Jeg afprgvede bl.a. CIMT (Constraint-Induced
Movement Therapy) traening uden effekt. Fokus var ellers
pa at finde egnede hjeelpemidler til at understgtte udvikling
af gangfunktion, fx spisning og ADL for at understgtte mest
mulig selvhjulpenhed og autonomi. Senere i forlgbet viste der
sig en kognitiv funktionsevnenedsaettelse og ogséa en udtalt
udtreetningsproblematik, men ikke desto mindre er der i teen-
agealder opnaet et hgjt funktionsniveau med stor selvstaen-
dighed.

Jeg har i forbindelse med mit arbejde med 3D-ganganalyse
madt et barn i indskolingsalderen, som havde padraget sig
en hjerneskade som fglge af, at han indgik i en alvorlig trafik-
ulykke som meget lille. Han havde udviklet en tiltagende
spidsfod som fglge af spasticitet i det ene bens laegmusku-
latur og skulle udredes med henblik pa overvejelser om kirur-
gisk behandling herfor. Man havde indtil da behandlet lgbende
med injektion af botulinum toxin i den spastiske muskel og
oplevet dette som virksomt, men nu var range of movement
sa indskraenket, at denne behandling ej leengere var virksom
eller effektiv.

| forbindelse med mit arbejde som VISO-konsulent har jeg
oplevet en sag, hvor et ungt menneske havde faet en hjerne-
skade i forbindelse med et overfald. Der var paviste skader
pa hjernen via MR skanning, han havde nogle fysiske funkti-
onsevnenedseettelser svarende hertil og havde bl.a. mattet
stoppe med at g til fodbold, som tidligere var hans hoved-
interesse. Det, som imidlertid pavirkede hans liv og hverdag
mest, var de mentale falgevirkninger i form af ekstrem treet-
hed, vanskeligheder med koncentration og derudover at han
som fglge af sin situation udviklede en depression. Behand-
lingen bestod af en neuropsykologisk udredning med afdaek-
ning af hans stattebehov i forhold til at kompensere for hans
mentale funktionsevnenedsaettelser, samt ikke mindst at
understgtte at man arbejdede med en erkendelsesproces
og nyorientering, for at stgtte op om at han kunne finde lys-
punkter og interessefaellesskaber med sin sendrede livssitua-
tion.

Disse fire eksempler illustrerer en
del af mangfoldigheden i malgruppen og
udger, sammen med mange andre cases,
det ‘praksis-bagkatalog’ jeg anvender fra en nu
meget mere abstrakt position, hvor jeg arbejder for at under-
stotte, at blandt andet denne malgruppe kan blive mgdt med
den indsats, der er behov for.

Nationalt fokus pa malgruppen pa social- og
specialundervisningsomradet

Med afseet i den viden, der er om malgruppen, dens karak-
teristika og stattebehov og ikke mindst de komplicerende
forhold omkring risiko for manglende opfelgning i den sé&-
kaldte fase 4 af hjerneskaderehabiliteringen, giver det god
mening, at man pa et nationalt plan holder gje med, om der
eksisterer den social- og specialundervisningsmaessige ind-
sats og de kompetencer og den viden om malgruppen, som
matcher behovet. Netop denne funktion varetages i den na-
tionale koordinationsstruktur, en enhed i Social- og Bolig-
styrelsen, som har til opgave at understatte, at der findes
det forngdne udbud af hgjt specialiserede indsatser og tilbud
til personer pa det mest specialiserede social- og special-
undervisningsomrade®.

Barn og unge med erhvervet hjerneskade er én af 35 mal-
grupper som monitoreres i regi af den nationale koordina-
tionsstruktur. Det sker gennem faglig dialog (bl.a. med kom-
munernes rammeaftalesekretariater), monitorering, videns-
indsamling og ved at Social- og Boligstyrelsen udarbejder
centrale udmeldinger og forlgbsbeskrivelser pd omradet.

Vi fglger fx udviklingen i malgrupperne: antal og karakteri-
stika og vi kortleegger malgruppernes stgttebehov og hvor-
dan dette im@dekommes via kritiske indsatstyper og kom-
petencer.

Aktuelt er jeg en del af en proces, hvor vi kvalificerer alle
vores malgrupper med hensyn til socialfaglig afgreensning
og datamaessig operationalisering (hvordan vi traekker data)
og i den forbindelse er jeg i dialog med faglige specialist-
miljger, bruger-interesseorganisationer og andre styrelser.
Vibaserer i vid udstreekning vores dataopggrelser pa sund-
hedsfaglige registre og diagnostiske afgreensninger, men i
nogle tilfeelde ma vi afvige herfra, fordi vi derved ikke ind-
fanger malgruppen, som vi ser den péa socialomradet. | for-
hold til malgruppen barn og unge med erhvervet hjerne-
skade ekskluderer vi, som pa sundhedsomradet, post-com-
moatio, men pa den anden side forfglger jeg aktuelt, om vi
skal inkludere barn og unge som har betydelige cerebrale
fglger af behandling for leukeemi i malgruppen. Noget som
oftest viser sig efter endt behandling (i fase 4) og vil udfordre
vores aktuelle afgreensning med tilhgrende diagnosekoder.

Fra min nuveerende position forfglger jeg altsa fortsat mit
gnske om at hjeelpe bl.a. denne malgruppe bedst muligt og
jeg treekker i hgj grad pa mine egne erfaringer og mange
kontakter fra praksis, nar jeg skal formulere fx videnspro-
dukter, beskrive stgttebehov eller er i dialog med faglige
specialister.

En komplet litteraturliste findes pa side 41.






