oo ST. OLAVS HOSPITAL HELSE ® ® @ MIDT-NORGE

UNIVERSITETSSYKEHUSET | TRONDHEIM

Referat fra mote i nasjonal gruppe for utarbeidelse av behandlingslinje for barn og ungdom med
moderat til alvorlig ervervet hjerneskade

Motedato: Motevarighet Motested: Neste mote Moteleder Referent:
15.06.17 10:00-16:00 Varnes, Radisson SAS hotel 19.10.17 Elisabeth Selvaag | Kirsten A. Walther
Til stede:

Inger Huseby, seniorradgiver Helsedirektoratet

My Torkildsen, avdelingsoverlege, Avd. for rehabilitering. Stavanger universitetssykehus Helse Vest
Anne-Jorunn Langeland, spesialsykepleier, Barne- og ungdomsklinikken, Haukeland, Helse Vest
Harriet Tgndel, Fysioterapeut Trondheim kommune og praksiskonsulent St. Olavs Hospital

Torunn G. Finnanger, nevropsykolog, St. Olavs Hospital, Helse Midt-Norge

Espen Lien Overlege, St. Olavs Hospital. Helse Midt-Norge

Hilde Margrethe Dahl, Overlege OUS. Helse Sgr-@st

Bjerg Halvorsen, leder for Regional kompetansetjeneste for barnehabilitering i Helse Sgr-@st
Angelina Sergeeva, Sunnaas Sykehus, Avdelingsoverlege ved avdeling for traumatisk hjerneskade.
Kristine Eide Sgrland, leder ved Avdeling for Ryggmargskade med Enhet for barn og unge (Sunnaas
Sykehus HF)

Kari Melby, brukerrepresentant i regionalt brukerutvalg i Helse Sgr-@st.

Eva Mglmen, Utdanningsdirektoratet ved Statped ,Avdelingsleder EHS sgrgst

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

Kirsten Aune Walther, prosjektkoordinator, Barne- og ungdomsklinikken, St. Olavs Hospital

Forfall:

Representanter Helse Nord: Bard Forsdahl UNN Bard.Forsdahl@unn.no

Lars Haukland, avdelingsoverlege, Nordlandssykehuset Lars.Haukland@nordlandssykehuset.no
Gunn Strand Hutchinson, nestleder regionalt brukerutvalg, Helse Nord Gunn.o.hutchinson@nord.no
(p.g.a. sen oppnevning fra sitt RHF fikk ingen fra Helse Nord anledning til 3 mate pa sa kort varsel)

Kopi til:
Odd Bakken HOD
Sigrid Aas. Helse Midt-Norge RHF

Sak nr. | Tekst Ansvarlig Frist

1 Mandat og plan for dagen E. Selvaag

Kartlegge eksisterende tilbud om rehabilitering til barn og
ungdom med moderat til alvorlig ervervet hjerneskade i
helseregionene.

Beskrive tiltak for likeverdige rehabiliteringstilbud.
Avklare behov 1 helseforetak utenfor HSO for tilbud ved
Sunnaas sykehus.

Arbeidet skal munne ut i en rapport med anbefalinger til
HOD.

2 Presentasjon av tilbud i Helse Sor-Ost

HSO utarbeidet 1 2013 en rapport med beskrivelse av Hilde M. Dahl, Ullevil
behandlingslinje. Behandlingslinjen er na under
implementering. Omfatter mange institusjoner og sykehus
samt samarbeid med 1.linjetejensesten.

Postadresse: St. Olavs Hospital HF, Postboks 3250, Sluppen, 7006 Trondheim
Epost: post.adm.dir@stolav.no Hjemmeside: www.stolav.no, Telefon sentralbord 06800, fra utland +47 815 55 850
Bankgiro: 1503.27.09122, Org.nr.: 883 974 832
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Ved Ulleval var det i fjor 26 pasienter i behandlingslinjen
(TBI).

Cerebralt slag ca 10 pr ar.

Ved Rikshospitalet ca 40 nye med tumor cerebri pr ar.
Sunnas sykehus tar i mot ca 50% av pasientene til
rehabiliteringsopphold.

Legger stor vekt pa tidligrehabilitering 1 fase 1 og 2 (akuttfase
og sengepost). Dokumentert store fordeler for pasienten med
raskere tilfriskning og gjenvunnet funksjon. Viser for ovrig til
rapport/behandlingslinje alle faser i rehabiliteringen.

Sunnaas sykehus HF

Fase 2 og 3 Rehabilitering 1 institusjon

Sunnaas sykehus. Pasienter med ervervet hjerneskade i 2016:
54

10 pasienter fra andre helseregioner. Ikke kartlagt bakgrunn
for henvisningene. Egen enhet for barn og unge med 5
plasser. Svaert gode fasiliteter for aktivitetstilbud. Bredt
sammensatt fagmiljo med hoy kompetanse. Tar i mot
pasienter til tidligrehabilitering (nedsatt bevissthetsniva)

HABU

Fase 4 Tverrfaglige kontroller:

Faste kontroller etter 4 uker , 1,2 og 5 ar
B.nevrolog, fyioterapeut, nevropsykolog,
pedagog/etgoterapeut

sosionom

Kan fa tilbud om intensive treningsprogram (fase 5)

For ovrig vises det til «Behandlingslinje for rehabilitering av
barn og unge med ervervet hjerneskade 1-18 am.
PP presentasjoner fra motet vil bli sendt.

Angelina Sergeeva
Sunnaas

Bjorg Halvorsen.
HABU Fase 4

Presentasjon av tilbud Helse Midt-Norge HMN

I hovedsak St. Olavs og Alesund sykehus som har akutt og
intensiv rehabilitering, mens oppfelging kan skje ved alle fire
sykehus.

St. Olavs har regionfunksjon — Barneintensiv avdeling og
kreftavdeling.

Pasientgrunnlag

Tumor cerebri ca 7 nye pr ar.

TBI barn over 1 ar ca 11-13 nye pr ar

Annen medisinsk etiologi 5-6 pr.ar

2 pasienter fra HMN (Helse Nord-Trendelag opphold ved
Sunnas 1 2016, ukjent henvisningsarsak)

Viser til Regionalt standardisert pasientforlep for barn og
ungdom med moderat til alvorlig ervervet hjerneskade

Fatt pa plass egen dedikert stilling (ca 50%) for
koordinator/kontaktsykepleier. Organiserer tverrfaglig team,
samhandling, kontroll og oppfoelging. Lett tilgjengelig etter
utreise for fagpersoner og foresatte.

Samarbeidsavtale med Statped Midt om denne
pasientgruppen. De kan ga tidlig inn i tverrfaglig team.

Torun G. Finnanger
Nevropsykolog. St.
Olavs Hospital



http://data.stolav.no/eqspublic/pasientforlop/docs/doc_21727/index.html
http://data.stolav.no/eqspublic/pasientforlop/docs/doc_21727/index.html
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Forlopet inkluderer ikke pasienter med tumor cerebri.
Regionalt pasientforlep for TC utarbeides hosten 2017.
Trondheim kommune
Stor kommune med store og gode fagmilje. Inndelti 4 soner. | Harriet Tondel,
BFT(Barne- og familietjenesten) Habilitering er Fysioterapeut

koordinerende enhet for barn og unge.

Ansvarlig for oppretting av koordinator, ansvarsgruppe og
individuell plan.

Avtaler pa system- og individniva:

Samhandling sykehus og kommuner.

Retningslinje om koordinerte tjenester til barn som trenger
det pga sykdom, psykiske vansker eller annen
funksjonsnedsettelse.

Elektroniske meldinger (eLink) fra St. Olavs Hospital til BFT
om utskrivingsklar pasient.

Trondheim kommune
og praksiskonsulent St.
Olavs Hospital

Presentasjon av tilbud Helse Vest

Helse Vest har ikke regionalt eller lokalt beskrevet
behandlingslinje (pasientforlep). Det er ikke samarbeid
melllom Haukeland og Stavanger sykehus om denne
pasientgruppen. Forde sykehus samarbeider med Haukeland.

Haukeland sykehus

1-2 pasienter per ar, hypoksis ischemisk hjerneskade,
spastisk tetraplegi, hjerneblodning, hjernetumor

Fase 1 Akuttfasen ved intensiv avdelingen

Fase 2 Sengepost, alternativt

rehabiliteringsavdeling /institusjon

Fase tre, innlagt sengepost - dagtilbud HABU

Fase 4 etter utskrivelse. Senere planlagte innleggelser i
sengepost, 2-4 dager, koordinerte i forhold til pasientens
behov. 1-2 gg arlig for pasienter med komplekse
behov/problemstillinger

Involverte faggrupper

Spesialsengepost: Barnelege/ barnenevrolog, sykepleiet,
forskolepedagog

Habu: nevropsykolog, ergoterapeut, fysioterapeut, sosionom,
spesialpedagog

HUS: ernzringsfysiolog, sosionom,

Hordaland fylkeskommune, avd sykehusskolen: skolepedagog

Pasientgrunnlag (antall barn med ervervet hjerneskade med
behov for rehabiliteringstiltak pr ar) mangler oversikt.
Rehabilitering av barn og unge, 1-18 dr, med ervervet
hjerneskade

For beskrivelse av faser egen generell prosedyre.

Har prosedyre om samarbeid mellom barnehabilitering
Osterlide og barneklinikken SUS om barn med hjernetumor.
Fase 1: Barnet er innlagt sykehus. Fysioterapeut deltar evt pa
ovetforingsmote/utskrivingsmote

Forste konsultasjon pa HABU:

Anne-Jorun Langeland
Barne- og
ungdomsklinikken
Haukeland

My Torkildsen,
avdelingsoverlege, Avd.
for rehabilitering,
Stavanger




Sak nr.

Tekst

Ansvarlig

Frist

-Barnet tas imot til undersokelse lege, fysioterapeut evt andre
fra tverrfaglig team (eget undersokelsesskjema

-Barnet henvises til fysioteapeut i kommunen dersom dette
ikke er gjort nar barnet er innlagt

Har ingen rehabiliteringssenger til barn/unge, per i dag er det
AFMR Lassa eller Sunnaas.

Via HABU og det er samarbeid med statped, for ovrig
samarbeid med primarhelsetjenesten.

Innspill fra brukerrepresentant

Registrerer at det er ulikt tilbud i regionene. Malet ma veare a
unnga variasjon. Pasienter og parerende skal fole seg trygge
pa at de far «det gode tilbudet».

Inntrykk av at ressursene settes inn i akuttfasen, men hva med
resten av livet? Skal alle drive med alt? Heller kvalitet enn
nzrhet mht kompetanse.

Svert onskelig med «apen linje inn» ved koordinator bade i
kommunen og spesialisthelsetjenesten.

Kari Melby,
brukerrepresentant i
regionalt brukerutvalg
i Helse Sgr-@st

Statpeds rolle i rehabiliteringen

Statpeds arbeid har utgangspunkt i Lov om Opplering

Det skal vaere en likeverdig tilgang til Statpeds tjenester
uavhengig av bosted

Ervervet hjerneskade (EHS) er ett av seks fagomrader i
Statped (Syn, Horsel, Sammensatte lerevansker, Kombinerte
syn og horselsvansker / dovblinde, Sprik og tale og EHS)
Statped er «opplaringssektorens 3. linje tjeneste» for
kommuner og fylkeskommuner.

Nazrmeste samatrbeidspatt er PPT i kommuner /
tylkeskommuner

EHS i sorost er en del av Behandlingslinje (BHL) i Helse
Sorest. Implementeringen tar tid- men vi erfarer at den er i
gang.

Pastand: Barnehager og skoler er den viktigste
rehabiliteringsarenaen for barn og ungdom etter utskriving fra
sykehus / rehab.institusjon

Eva Molmen
Utdanningsdirektoratet
ved Statped
Avdelingsleder EHS
s@rast.

Oppsummering og diskusjon vedrgrende videre arbeid

Regionalt

Noen regioner og HF har behandlingslinjer/pasientfotlop.
Helse Vest mangler. Helse Nord? Det bor vurderes at arbeid
med BHL startes opp der dette ikke er gjort.

Ulike inklusjonskriterier (diagnoser), og ulik bruk av koding.
Det bor gjores et arbeid mht til 4 finne pasientene og definere
hvem som skal inn i pasientfotlopet/BHL.

Det ma vare system for henvisning inn i forlep.

Det foreslas en samstemming med revidert BHL for Helse
Sor-Ost i de andre regionene, med lokale tilpasninger.
Regionene utenom HS ma kartlegge og beskrive hvilke
tjenester de har behov for fra Sunnaas sykehus.

Nasjonalt

Koding ber vare sa lik som mulig uavhengig av behandlings-
sted. Elisabeth kontakter HOD med sporsmal om
samstemming av koding er et arbeid som denne gruppen skal
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se p4, eller om det faller utenfor virt mandat.

Statpeds rolle i BHL bor vere lik 1 hele landet.

Det er onskelig at det utarbeides informasjonsmateriell til
skoler og barnehager om moderat til alvorlig EHS.
Statped har utarbeidet slik info om lette skader.

Neste mgte 19.10.17. Narmere beskjed kommer.
Alle PP-presentasjoner fra motet vil bli ettersendt




