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Prosjektplan

1.0 Bakgrunn

Helse Midt-Norge ble i oppdragsdokument fra Helse- og Omsorgsdepartementet
2017 bedt om a lede arbeid med nasjonal behandlingslinje for rehabilitering av barn
og ungdom med moderat til alvorlig ervervet hjerneskade.

Oppdraget ble gitt til Barne- og ungdomsklinikken, St. Olavs Hospital.

Prosjektet skal etablere samarbeid med alle helseregioner og kartlegge
rehabiliteringstilbudet til denne pasientgruppen i ulike faser i behandlingsforlapet..
Malet er a beskrive et faglig forankret behandlingsforlap samt gjere rede for hvordan
den enkelte helseregion l@ser oppdraget knyttet til behandlingslinjen.

Prosjektet skal innen utgangen av 2017 utarbeide en prosjektrapport.

2.0 Prosjektorganisering

Prosjekteier
Helse Midt-Norge RHF. Kontaktperson Sigrid Aas.
Prosjektgruppen rapporterer til Helse Midt-Norge RHF.

Prosjektleder
Elisabeth Selvaag, klinikksjef, overlege ved Barne- og ungdomsklinikken, St. Olavs
Hospital.

Prosjektkoordinator
Kirsten Aune Walther, Helsefaglig radgiver, forsknings- og fagutviklingssykepleier,
Barne- og ungdomsklinikken St. Olavs Hospital

Nasjonal prosjektgruppe

To representanter fra alle Regionale helseforetak

En representant for Kunnskapsdepartementet (HOD henvender seg dit med
foresparsel)

En representant Sunnaas sykehus

To brukerrepresentanter (en fra Helse Sgr @st og en fra Helse Nord)

To representanter fra kommuner v/koordinerende enhet for re/habilitering
(bykommune St. Olavs Hospital ansvar, og landkommune Helse Vest ansvar)

PROSJEKTPLAN 3
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3.0 Mal

3.1 Hovedmal
Etablere et samarbeid mellom fagmiljger i de ulike helseregioner i den hensikt a sikre
barn og ungdom med moderat til alvorlig ervervet hjerneskade likeverdig spesialisert

rehabiliteringstilbud og oppfaelging i kommunen uavhengig av bosted.

3.2 Delmal:
1. Kartlegge dagens rehabiliteringstilbud til pasientgruppen i alle helseregioner.

2. Avklare hvilken rolle Sunnaas sykehus skal ha som behandlingsinstitusjon for
barn og ungdom med ervervet hjerneskade.

3. Utarbeide en felles overordnet behandlingslinje
og beskrive hvordan hver helseregion vil Igse oppdraget knyttet til
behandlingslinjen.

4. Implementeringsplan inklusive kompetanseheving.

5. Plan for revisjon og faglig oppdatering av behandlingslinjen i hver region.

4.0 Behandlingslinje

Behandlingslinjen skal beskrive:

e inklusjonskriterier.

¢ system for samhandling med og veiledning av kommunalt hjelpeapparat
Statped og andre eksterne instanser
hvilke ressurser er tilgjengelige for pasientgruppen
tilgjengelig pasientinformasjon
laerings- og mestringskurs for pasient, foresatte
veiledningsansvar til kommunalt hjelpeapparat/barnehage/skole
rehabilitering i falgende faser:

o Akuttfasen (pasienter med tumor cerebri har eget akuttforlap)

Sengepost, alternativt rehabiliteringsavdeling/institusjon
Etter utskriving til hjemmet
Oppfalgingsprogram i spesialisthelsetjenesten
Overgang for ungdomspasienten

e © o o o
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5.0 Framdriftsplan 2017-2018

April.

Avklare mandat. Telefonmgate med HOD og Helsedirektoratet.
Utarbeide prosjektskisse innen 07.04.

Opprette prosjektgruppe.
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Mai/Juni

Forarbeid for mate i prosjektgruppen.

Meate i prosjektgruppen. Gardermoen.

Avklare hvordan rehabiliteringsforlapene er organisert og fungerer i ulike
helseregioner.

Drafte innhold i behandlingslinjen og organisering av rehabiliteringstilbud.
Utarbeide skisse til felles nasjonal behandlingslinje.

Fordele arbeidsoppgaver.

August — Oktober
Utarbeide forslag til felles behandlingslinje/prosjektrapport

November
Mate i prosjektgruppen. Felles gjennomgang av rapporten. Justering.

Desember
Hering i alle RHF og aktuelle fagmiljg ved HF, brukerorganisasjoner og kommuner
(ASU? Administrative samarbeidsutvalg).

2018

Januar

Vurdere innspill etter haring.
Ferdigstille rapport

6.0 Strategisk forankring

Prosjektet er forankret i falgende lov og forskrift:

° Pasient- og brukerrettighetsloven,

° Spesialisthelsetjenesteloven,

° Forskrift og veileder om habilitering, rehabilitering, individuell plan og
koordinater,

° Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon.

°  Oppleeringslova.

° Veileder for barn og unge med habiliteringsbehov — Samarbeid mellom helse-
og omsorgssektoren og utdanningssektoren om barn og ungdom som trenger
samordnet bistand (2015).

¢ Handlingsplan for habilitering av barn og unge (2009),

° Prioriteringsveileder for habilitering av barn og unge i spesialisthelsetjenesten,

(2010),

Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og
oppfelging av kreft hos barn (2014),

° Implementering av pakkeforlgp for barn med kreft i hjerne og ryggmarg (2015).

o
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7.0 Definisjoner

7.1 Behandlingslinje
En normativ beskrivelse som illustrerer et standardisert planlagt og forventet
pasientforlap for definerte diagnosegrupper forankret i faglig evidens og koblet til

effektiv ressursutnyttelse og malbare resultater (Kilde: Gode pasientmater 2009 og
Helsebibliotekets nettsider).

7.2 Habilitering og rehabilitering

Tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og virkemidler, hvor flere aktarer
samarbeider om & gi nedvendig bistand til pasientens og brukerens egen innsats for
a oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt
og i samfunnet.

7.3 Om ervervet hjerneskade

Ervervet hjerneskade hos barn og ungdom skyldes som oftest trafikkulykker,
fallulykker og ulykker i forbindelse med sport og fritid. Det kan oppsta hjerneskade pa
flere mater. Hjernevevet kan skades pa grunn av knusing eller indre blgdninger, for
eksempel ved direkte slag mot hodet. Ved en naerdrukningsulykke kan hjernen
utsettes for oksygenmangel. Ogsa sykdommer kan gi hjerneskade, for eksempel hvis
det oppstar alvorlige infeksjoner eller svulster i hjernen. Hos barn og unge ser man
sjelden hjerneblgdning og blodpropper i hjernen. | den grad det forekommer, skyldes
det gjerne medfadte misdannelser i blodarene i hjernen.

En ervervet hjerneskade innebaerer at skaden rammer et barn som har en kortere
eller lengre normal utviklingsperiode bak seg. En medfadt feilutvikling i hjernen kan
vaere grunnlagt allerede ved unnfangelsen, under svangerskapet, like for eller etter
fadselen. Skaden er da til stede allerede fra begynnelsen av livet. Nar en ervervet
hjerneskade rammer en voksen, skades en hjerne som er ferdigutviklet. Nar den
voksne personen kommer til seg selv igjen, kan man se hvilke ferdigheter og
funksjoner som er skadet. Hos barnet rammes en hjerne i utvikling. Straks etter
skadetidspunktet kan kanskje noen fglgevirkninger sees, mens andre farst kommer
for en dag pa et senere utviklingstrinn.

Et av problemene med hjerneskader hos barn er altsa at selv om man kan vurdere
hvilke konsekvenser skaden har her og na, kan de egentlige og kroniske
felgevirkningene farst vurderes nar barnet er ferdigutviklet. Hjerneskader hos barn
kan sammenliknes med en vifte som langsomt foldes ut. Farst nar viften er helt foldet
ut, kan man se hvordan den egentlig er. Konsekvensen av dette blir at man gjennom
hele oppveksten bar felge barnets utvikling naye for a vurdere om det bar settes inn
seerskilte tiltak.

7.0 Budsjett/kostnader

Prosjektkoordinator 40% stilling mars — desember 2017 (Helse Midt-Norge)

Reiseutgifter og brukerhonorar
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Det forutsettes at det enkelte HF dekker reiseutgifter for representanter i
prosjektgruppen.

Prosjekteier dekker reiseutgifter for kommunale representanter og
brukerhonorar/reiseutgifter for brukere.

Referanser

Barn med ervervet hjerneskade. Original tittel. Barn med ervervede hjerneskader i
skole og fritid av Anne Vibeke Fleischer (1996). Oversatt av Kjersti Vardeberg.
Utgiver Hjerneskadeforeningen Danmark.

Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon

Habilitering og rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. (2015) Rapport HD
https://helsedirektoratet.no/Lists/Publikasjoner/Attachments/962/Habilitering%200g%20rehabiliteri
ng%20i%20spesialisthelsetjienesten%202013.pdf

Kreft hos barn - Pakkeforlgp

Lov om grunnskolen og den vidaregaande opplseringa (opplaeringslova)

Opptrappingsplan for rehabilitering og habilitering 2017-2019 HOD. Seertrykk til Prop. 1 S (2016—

2017)
https://www.regjeringen.no/contentassets/d64fc8298e1e400fb7d33511b34ch382/no/sved/opptrap

pingsplanrehabilitering.pdf

Regjeringens strategi for ungdomshelse (HOD 2015)

Veileder for barn og unge med habiliteringsbehov — Samarbeid mellom helse- og
omsorgssektoren og utdanningssektoren om barn og ungdom som trenger samordnet bistand

(2015).
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