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14 ér gamle Mia ble i gér meid ned av en buss. Hun ble kjgrt til sykehuset i ambulansehelikopter
med livstruende skader. Hun ble operert for brudd péG hodeskallen og man antok at hun har fatt
store hjerneskader med alvorlig bevissthetsforstyrrelse. Etter et langt sykeleie ble hun overfgrt
til en omsorgsbolig. Det ble reist spgrsmal om hun hadde forstéelse for omgivelsene

Mia representerer en lavfrekvent gruppe som overlever en alvorlig ulykke. Etter utskriving fra
spesialisthelsetjenesten, er det kommunen sitt ansvar a legge til rette for videre rehabilitering
0g oppleering.

Vi har arbeidet i det statlige spesialpedagogiske stattesystemet (tidligere @verby
kompetansesenter, na Statped sgrast) i mange ar innenfor fagomradet ervervet hjemeskade.
| den forbindelse har vi mgtt flere elever som har fatt alvorlig hjerneskade, og som tidligere ble
betegnet som «ikke rehabiliteringsdyktige» eller «ikke opplaeringsdyktige». Nar omgivelsene
legger til rette for god stimulering over lang tid, har vi erfart at

disse barna, ungdommene eller voksne kan ha en bedre utvikling enn det man farst trodde.
Kunnskapen om DOC og rehabilitering/oppleerings potensialet er i en stadig utvikling.

| de siste arene er det gjort langtidsstudier av personer med DOC som konkluderer med at
muligheten til bedring er starre enn man tidligere har antatt og at det er viktig med oppfalging
over lang tid (Laureys 2012, Nakase-Richardson 2012).

| denne artikkelen gnsker vi a drafte hvilke rammer som ma vektlegges for & ivareta personer
med DOC pa en mate som muliggjer deltakelse, mening og sammenheng videre i livet for
den skadde. Artikkelen er erfaringsbasert med utgangspunkt i et case.

Vi omtaler her Mia som elev siden det er betegnelsen som benyttes for personer med
rettigheter knyttet til oppleeringsloven.

Definisjon og forekomst
Nar hjernen skades pa grunn av sykdom eller ulykke, etter en periode med normal utvikling,
er det vanlig a definere skaden som ervervet. En ervervet hjerneskade skiller seg fra en
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medfadt utviklingshemming, ved at skaden opptrer etter en periode med normal utvikling. Det
er ulike arsaker til ervervet hjereskader. Medisinsk skilles det mellom traumatiske og ikke-
traumatiske skader.

Ervervet hjerneskader defineres etter alvorlighetsgrad: milde, moderate eller alvorlige skader.
Alvorlige skader medfgrer ofte omfattende forstyrrelser i bevissthetsnivaet. Den skadde kan
veere lenge i koma, slik som Mia, for s& gradvis & komme over i en vegetativ eller minimalt
bevisst tilstand. Nar det gjelder forekomst blant norske barn med alvorlig traumatisk
hjerneskade, rapporteres en forekomst pa 4,1 per 100 000 barn (Andelic 2012).

Hva er en alvorlig bevissthetsforstyrrelse (DOC)?

Etter & ha fatt en alvorlig ervervet hjerneskade er det enkelte som ikke vakner opp til en
normal bevissthet. Noen kan forbli i en vegetativ tilstand (VT) eller komme videre til en
minimalt bevisst tilstand (MBT) (Levstad 2012, 2014). | en MBT er bevisstheten delvis bevart
men det kan variere i hvilken grad den skadde klarer & rette kontakten ut mot omgivelsene
sine. | et MBT vil det veere klare tegn til bevissthet, men disse kan veere lite konsistente og
lavfrekvente. Det kan vaere tegn pa a fglge noen med blikket, se etter gjenstander, bli aktivt
lyttende ved kjente stemmer / lyder eller klare & fglge en enkel verbal instruksjon. Vi mgter
ofte uenighet om tolkingen av slike responser blant dem som arbeider med den skadde og
det finnes fa systematiserte observasjoner som kan hjelpe i fortolkingen av tegnene.
Internasjonale studier viser at det er fare for feildiagnostisering av pasienter med DOC
(Schnakers, 2009).

Case historikk

Mia kom tilbake til hiemkommunen 8 maneder etter ulykken. Da hadde hun veert fire maneder
i koma, og gikk raskt fra VT og til MBT. Ti maneder etter skaden fikk hun et opphold ved et
rehabiliteringssykehus. Her ble hennes kognitive styrker og vansker beskrevet som det
viktigste omradet & sette fokus pa, slik at hun fikk mulighet til kontakt med omverdenen.
Hennes kognitive styrke var at hun reagerte pa sterke stimuli, men hadde nedsatt latenstid?.
Hun kunne snu hodet fra side til side for & lokalisere stimuli og & snu seg vekk fra ubehagelig
stimuli. Hennes oppmerksomhetsspenn var pa ca fem sekunder. Det ble observert at
arousalnivaet® gkte ved stillingsskifte, bevegelser og taktil sansestimuli (bgrstning, massasie).
Fagteamet ved rehabiliteringssykehuset papekte at det & gke hennes arousalniva med ulik
trening/stimuli, kunne bidra til at hun holdt oppmerksomheten lengre og dermed fikk bedre
mulighet til & gienhente funksjoner og tilegne seg nye ferdigheter (kognitiv rehabilitering).
Etter oppholdet ble det kommunale hjelpeapparatet fulgt opp med veiledning fra
habiliteringstjenesten i hjiemfylket. Habiliteringstjenesten beskrev at de opplevde Mia sin
tilstand som annerledes enn ved medfadt multifunksjonshemming, og de rapporterte at de
hadde liten erfaring pa& problemstillingen DOC.

Pa grunn av store hjelpebehov, fikk Mia bolig i et «tunx» hvor det bodde eldre med pleie-
omsorgsbehov og voksne utviklingshemmede. Hun kom tilbake til skolen, men hadde liten
kontakt med klassen. De som hadde ansvar for hennes bo og dagtilbud hadde begrenset tro
pa at hun kunne nyttiggjere seg av et skoletilbud og hun hadde relativt fa timer pa
ungdomsskolen. Mia hadde fysioterapi, men lite rehabilitering som vektla kognitive funksjoner

1 Latenstid, er den tid det tar fra gitt stimulitil respons
2 Arousal, er betegnelse av et fysiologisk og psykologisk vakenhets- og reaksjonsniva i hjernen nar stimuli presenteres.
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og hennes kommunikative behov. Farst ved overgangen til videregaende skole fikk hun en
viss tilknytning til et klassemiljg.

Spesialisthelsetjenesten representert ved habiliteringstjenesten for barn og unge, fulgte opp
med veiledning til kommunen. Men fortvilelsen hos foreldrene vokste da de opplevde at
tilbudet Mia fikk i kommunen ikke samsvarte med de vurderinger og behovsbeskrivelser som
foreld etter oppholdet ved rehabiliteringssykehuset. Det utviklet seg etter hvert et stort sprik i
forstaelse og forventninger mellom foreldrene og deler av det kommunale hjelpeapparatet.

Andre deler av hjelpeapparatet sammen med foreldre, mente derimot at Mia hadde et
potensiale for gkt fungering, men at de trengte hjelp til & fa arbeidet ut en funksjonsbeskrivelse
som kunne si noe om hva det var & bygge videre pa. Det ble sgkt tienester i Statped for & fa
hjelp til & besvare de spgrsmal de satt med. Noe av det de spurte om var: « Har Mia
konsekvente responser? Er det bevarte kognitive funksjoner? Forstar Mia hva som skjer
rundt seg? Hva hgrer Mia og hvordan er synet? Kan Mia kommunisere? Hva kan Mia
leere?»

Vi utredet Mia med testen Sensory Modality Assessment and Rehabilitation Technique (Gill-
Thwaites og Munday, 2004). Ved hjelp av oppgavene og den strukturen denne testen
innehar, fant vi at hun ga svar som kunne tolkes som ja / nei, og at det var mye god
kommunikasjon i hennes responser. Hun hadde arsak-virknings forstaelse og viste
gienkjenning av oppgaver som ble gjentatt flere ganger. Det var derfor potensial for laering.
Men for & komme videre var hun avhengig av at de som var rundt henne samarbeidet godt og
trodde pa mulighetene. Etter utredning hadde vi et kurs om ervervet hjermeskade knyttet il
Mias skade og utfall, samt at vi veiledet pa innfallsvinkler som tok utgangspunkt i radene fra
rehabiliteringssykehuset og var utredning.

Etter tre ar fyttet Mia til en starre kommune et annet sted i landet. Hun fikk to skolear pa en
videregaende skole hvor det fantes kompetanse pa blant annet alternativ og supplerende
kommunikasjon. 1 tillegg fiyttet hun i et boligkompleks med andre unge hvor det bodde et par
andre med ervervet hjerneskade. Hun var omgitt av personale som var sgkende etter
kunnskap og skaffet seg kompetanse. Blant annet deltok de pa kurs og veiledning som
Statped bidro med. | tillegg vektla de tett samarbeid med skole og foresatte. De trodde pa
Mias muligheter til utvikling og holdningen til Mia endret seq fra a vektlegge begrensninger til &
se muligheter. Denne holdningsendringen, fra hennes tidligere hjemsted, var en vesentlig
faktor for Mia sin kommunikative utvikling.

Mia kommuniserer i dag ved hjelp av en PODD? bok og partnerstattet skanning.

Barn og unge med DOC

For & forsta skadebildet og potensialet er det viktig & ha kunnskap om hjernens utvikling og
fungering. Hvordan man skal forsta/tolke de svake signalene som Mia hadde muligheter til &
vise fysisk, er det avgjgrende at en skaper gode rammebetingelser og har kunnskap om hva
som kan pavirke de kognitive ferdighetene som eks: arousal, oppmerksomhet, motivasjon,
initiativ, gjenkjenning etc. Den britiske nevrologen Andrews papeker at for pasienter med
nedsatt bevissthet og generelt lav mental kapasitet* er regulering av stimuleringsniva for &
unnga overstimulering et like sentralt tema som den aktiv sensoriske stimulering (Andrews,
2005). Dette statter var erfaring. Det blir derfor nadvendig a legge til rette for rehabilitering og

3 Pragmatisk Organisert Dynamisk Display
4 Mental ka pasitet: kapasitet knyttet til utholdenhet og tempo



opplaering i lang tid, hvor en jobber strukturert og systematisk slik at elev far mulighet til &
danne en oversikt over egne muligheter til & pavirke omgivelsene.

Vi har sett at den skadde kan ha mye bevart nar det handler om & gjenkjenne og forsta
(impressivt), men at det er problematisk a svare / utfare adekvate responser (ekspressivt).
Neere pargrende er ofte sikre pa at den skadde har bevart mye nar det gjelder a forsta, men
sier at «det varierer med dagsformen» og «du ma kjenne henne godt for & se det». For de
som ikke kjenner eleven sin farhistorie er det ngdvendig & skaffe seg informasjon om hennes
tidligere ferdigheter og interesser, slik at oppleering og rehabilitering kan ta utgangspunkt i
dette for bedre a skape en sammenheng i situasjonen.

Barn og unge med DOC har ofte store og sammensatte funksjonsutfall, blant annet kan de
motoriske utfallene veere omfattende. | epikriser star det ord som spasmer®, quadriplegi®,
nedsatt hodekontroll, ikke sprak med mere. Slike beskrivelser kan minne om beskrivelser av
barn med medfadte multifunksjonshemminger. Mia fikk en multifunksjonshemming etter
ulykken. De fysiske funksjonene ble dermed lik de med medfgdte multifunksjonshemming.
Det spesielle var at Mia hadde en normalutvikling i 14 ar far skaden inntraff. Skillet mellom en
ervervet hjerneskade og en medfadt utviklingsforstyrrelse er bl.a. at skaden skjer i en modnet
hjerne og at de nevrologiske betingelsene dermed er ulike fra starten av. Grad av modning vil
nadvendigvis variere med alder pa skadetidspunktet og har betydning for hvilke ferdigheter
som eventuelt kan gjenhentes og bygges videre pa.

Hva ma ligge til grunn for & ivareta deltakelse, mening og sammenheng i hverdagen?
Nar barn og unge i skolealder blir pafert en skade som farer til alvorlig bevissthetsforstyrrelse,
blir det mange utfordringer. Det er dessuten fa rehabiliteringsplasser for barn med ervervet
hjerneskade i Norge og mange kommer raskt tilbake til hjemmet. Det blir kommunens ansvar
a legge til rette for ytterligere rehabilitering.

Diagnostikk og behovsbeskrivelser knyttet til skader som medfarer alvorlig DOC krever
spesialisert kunnskap. Innsatsen fra helsevesenet handler mye om forsvarlige helsetjenester
pa bakgrunn av diagnoser og helsemessige behov. Kommunen far ansvar for & definere hva
som er forsvarlig hjelp, noe som blir utfordrende fordi DOC omfatter en lavfrekvent
brukergruppe. Etter var erfaring er det stor variasjon pa enkeltvedtakene som fattes om
innhold og omfang av helsetjenestene i de ulike kommunene.

For de oppleeringsansvarlige kan det veere utfordringer knyttet til ansvar, organisering, omfang
og innholdet i oppleeringen til personer med DOC.

Da Mia kom tilbake til hiemkommunen, ble det kommunens ansvar & legge til rette for gode
tienester (jf. helse-og omsorgstjenesteloven, oppleeringsloven). Sykehuset overfarte
veiledningsansvaret til habiliteringstienesten. Utover det var det opp til kommunen & sgke
bistand fra andre instanser innen spesialisthelsetjenesten og Statped. | helse-og
omsorgstjenesteloven omtales behovet for helhetlig tilbud og samarbeid med «andre
tienesteyterex. | opplaeringsloven finner vi ikke noen tilsvarende formulering. | tillegg er det
ingen formaliserte retningslinjer for melding av den skaddes behov fra helsetjenesten til skole
og PPT.

| falge opplaeringsloven har alle barn og unge rett og plikt til & ga pa skolen. Etter det vi har
erfart har den skadde gjerne hatt liten kontakt med klassen sin under sykehusoppholdet og

5 Spasmer, ufrivillig muskelsammentrekning
6 Quadriplegi, lammelser i alle fire lemmer



tilbudet som gis ved hjemkomst er ofte segregert fordi det er stor usikkerhet knyttet til effekten
av opplaering og hva som tales av stimuli. Det blir store utfordringer for skolen, spesielt a lage
oppleeringsmal som ivaretar elevens muligheter innen kognitiv og kommunikativ utvikling.

Nar et menneske har omfattende behov for helsetienester samtidig med behov for
skreddersydd opplaering, er det ikke alltid like lett & definere hva som er opplaering og hva som
er helsetjenester. Tilbudet fra helse og skole kan til sammen utgjare den helhetlige
rehabiliteringen som er viktig for den skaddes utvikling. Rehabiliteringsarenaen blir dermed
utvidet. Dette stiller krav til samarbeid mellom skole og helse i et omfang vi opplever det har
veert liten tradisjon pa.

Foresatte har en ngkkelrolle og vi har erfart mange ganger at de far en koordinerende
funksjon, selv om det oppnevnes en koordinator fra kommunen.

Foresatte og venner ma verdsettes som en viktig ressurs som kan gi god og nyttig
informasjon om bade premorbide forhold, sykehusoppholdene og naveerende situasjon. Ofte
er foresatte de som far best og hurtigst kontakt med den skadde fordi de kienner de sma
personlige tegnene som kan veere vanskelig & se for den som ikke er like nzere i sin relasjon.

| Mia sin situasjon hadde man fatt mye kunnskap om hennes behov. Hun hadde blant annet
fatt opphold ved et rehabiliteringssykehus, som hadde spisskompetanse pa DOC. Men
personer i det kommunale systemet ga uttrykk for at det var vanskelig a viderefare radene
spesialistsykehuset ga i sin rapport. | tillegg ga habiliteringstjenesten uttrykk for at de hadde
liten erfaring med denne problemstillingen.

Tilfeldigvis hadde en kommunal sykepleier fatt vite om Statped gjennom sin videreutdanning i
rehabilitering. Dette farte til at det ble sgkt om tjenester fra Statpeds avdeling ervervet
hjerneskade.

| starten av vart arbeid opplevde vi at bade skole og helsetjeneste var usikre pa Mias
ressurser og muligheter til utvikling.

Det var utfordrende for kommunen a finne gode fagpersoner som kunne jobbe med Mia i
boligen. Skolen uttrykte i utgangspunktet liten tro pa Mia sine kommunikative ferdigheter. De
hadde prevd bryterstyring, men pa grunn av motoriske begrensninger kunne ikke Mia benytte
seg av dette. Skolen hadde kompetanse om utviklingshemming og mgtte Mia som en
utviklingshemmet jente med omfattende vansker. De tok i liten grad tak i hvem Mia var far
skaden, hennes interesser og personlighet. Det var ngdvendig a tilfare kunnskap om ervervet
hjerneskade, hvordan forsta Mias uttrykk og tilegge dem mening.

Utvikling av kommunikative ferdigheter er avhengig av a bli matt og forstatt, samt at bade
oppleering og omsorgspersoner tilegner seg kompetanse (Aubert og Bakke, 2009).
Aubert og Bakke peker pa viktigheten av fagpersonens evne til observasjon, empati og
talmodighet virker inn p& evnen til & se tegn som barnet uttrykker, tillegge dem mening og
mgte dem slik at de faler seg forstatt.

Etter at Mia flyttet til en annen kommune hvor tilgangen til fagpersoner var starre. Dette
utgjorde en endring i forstaelsen hos boligpersonalet og skolen av Mia sine muligheter. Det
farte til et mer systematisk arbeid med fokus pa kommunikasjon og deltagelse.



Vi har tidligere omtalt at dette handler om en lavfrekvent gruppe. Erfaringen var er at det er
liten kunnskap og kompetanse ute i kommunene pa hvordan de skal lage rammer og innhold
slik at det fortsatt blir framgang og at den skadde kan f& muligheter til & medvirke i eget liv.
Innsatsen ma omfatte alle funksjonsomrader og det er nadvendig & handle i en tverretatlig og
tverrfaglig sammenheng.

Dette krever en kompetanse som en ikke kan forvente finnes nar det gjelder utfordringer man
magter sjelden. Det er ngdvendig & ha bade handlingskompetanse og relasjonskompetanse
som de helse- og oppleerings ansvarlige bar fa hjelp til & tilegne seg nar det handler om
lavfrekvente grupper. Kompetanse betyr her & ha kunnskap om DOC, hvordan fa fram, tolke
og forsta responser, samt systemisk kompetanse pa hvor en kan sgke veiledning og fa til en
god samhandling pa tvers av etater og fagomrader.

Rokenes og Hanssen beskriver at relasjonskompetansen og handlingskompetansen utgjer
den samlede yrkeskompetanse. Handlingskompetanse er de kunnskaper og ferdigheter man
besitter i sitt yrke. Relasjonskompetanse handler om a kjenne seg selv, ha evne til a forsta
andre og samspillet mellom oss (Rakenes og Hansen 2006).

Konklusjon

Spesialisthelsetjenesten og Statped har ulike rammer og ansvar for oppfelging av sak. Vi
erfarer at vi er gjensidig avhengig av hverandre, spesielt ved overgang fra
rehabiliteringssykehus til det kommunale hjelpeapparatet.

Etter hvert har vi fatt mange erfaringer som understatter behovet for gode rammer og avtaler
om samhandling i systemet rundt eleven i de ulike fasene av et rehabiliteringsforlgp, for
eksempel nér eleven skal tilbake til sin opplaeringsarena etter et langvarig sykehusopphold. Vi
har pekt pa det vi mener er ngdvendig av kunnskap, kompetanse og holdninger for & skape et
godt rehabiliterings- og oppleeringsmiljg i kommunen slik at elever med DOC kan oppleve
deltagelse, mening og sammenheng i sine liv. | de senere arene har studier av denne
gruppen gitt stette til erfaringer vi har gjort. Men vi ser ogsa at det finnes mange utfordringer
nar det gjelder & fa til den sammenhengen og samarbeidsrutinene som dette krever i praksis.
Nar det gjelder overordnet styringsniva, hadde det veert gnskelig med et mer samordnet
lowverk og etablerte rutiner som hadde gitt bedre vilkar for samarbeid pa tvers av etater og
nivaer.
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