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Sammendrag 
 
Bakgrunn 
Tre søknader til Helsedirektoratet om midler til prosjekt om rehabilitering av 
barn med ervervet hjerneskade ble av Helse Sør-Øst etter anmodning slått 
sammen til ett prosjekt, med prosjektteam og styringsgruppe fra de opprinnelige 
søkerstedene, prosjektleder og prosessveileder. Bakgrunn for søknadene var 
klinisk og vitenskapelig dokumentasjon av kognitive, sosiale og motoriske 
sekveler etter ervervet hjerneskade hos barn, samt manglende oppfølging. 
 
Mandat 
Det ble i tildelingsbrevet bedt om utvikling av konkrete, operative 
behandlingslinjer fra akuttfasen til barnet er tilbake i lokalmiljøet. Videre ønsket 
man en bedring i habiliteringsarbeidet med barn og unge, samt bedre 
kunnskapsgrunnlag for praksis.  
 
Behandlingslinjen 
Ved litteraturgjennomgang, besøk på rehabiliteringsinstitusjoner, og diskusjoner 
med spesielt kompetente fagfeller ble behovet for rehabilitering dokumentert. 
Dette dannet grunnlaget for den behandlingslinjen (BHL) som i denne rapporten 
foreslås opprettet i Helse Sør-Øst. Den er utviklet i tråd med føringer i offentlige 
utredninger om prioritering og ønsket fagutvikling i habiliteringstjenesten, og 
med brukerorganisasjoners uttrykte ønske om rehabilitering for sine grupper.  
Omfang 
Behandlingslinjen tenkes gjennomført for barn med moderate og alvorlige 
hjerneskader og derav følgende senfølger etter hodetraumer, svulster eller andre 
sykdommer i hjernen. Man regnet seg fram til et tall mellom 50-60 barn i året.  
Faser 
Behandlingslinjen er inndelt i 5 faser, med utviklede rutiner for sømløs 
overføring mellom fasene. I gjennomgangen av hver fase foreslås en faglig 
standard med tilhørende nødvendige kompetanse. Det foreslås praktiske 
virkemidler, det pekes på hva som i dag fins av ressurser, og det tydeliggjøres 
hva som mangler, faglig og personellmessig.  
 
Konklusjon 
Prosjektgruppen foreslår at Helse Sør-Øst vedtar opprettelsen av en 
behandlingslinje etter den modellen som vi har utviklet. Det vil kreve forankring 
på ledernivå i alle berørte foretak og avdelinger. For å hindre at innføringen 
medfører negative konsekvenser for grupper av barn som i dag har tilbud i deler 
av behandlingslinjen – for eksempel Habiliteringstjenestene for barn – bør det 
tilføres ressurser som foreslått i rapporten.  
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Prosjekt BEHANDLINGSLINJE (BHL) FOR REHABILITERING AV BARN OG 
UNGE 1-18 ÅR MED ERVERVET HJERNESKADE I HELSE SØR-ØST 
 
 
Utgangspunkt 
Det forslaget til behandlingslinje som presenteres her, er resultatet av et 
samarbeid med utgangspunkt i 3 søknader til Helsedirektoratet angående 
utarbeiding av behandlingsforløp for barn med ervervede hjerneskader, hhv 
søknad fra  

- Ullevål universitetssykehus (barnenevrologisk seksjon, barneintensiv), 
Nordre Aasen habiliteringssenter og Sunnaas sykehus. Omhandlet 
oppretting av tilbud om tidligrehabilitering ved intensiv- og sengepost, 
institusjonsrehabilitering for barnepasienter, sømløse overganger og 
tettere samarbeid. 

- Rikshospitalet (barnenevrologisk seksjon ved barnelege og 
nevropsykolog). Omhandlet utvikling av et rehabiliteringsprogram med 
behandlingslinje for barn operert og behandlet for hjernesvulst. 

- Sørlandet sykehus (Barneavdelingen og barnehabiliteringen). Omhandlet 
opprettelse av behandlingslinje for pasientgruppen etter intensiv fase ved 
regionssykehus (sengepost og habilitering) 

 
Helsedirektoratet oppfordret via Helse Sør-Øst til et samarbeid mellom disse tre 
prosjektene. Vi ble bedt om å utforme en felles søknad om prosjektmidler for 
utarbeiding av en behandlingslinje for barn med ervervet hjerneskade. Denne 
skulle inkludere rehabiliteringsinnsats fra skade/sykdom til langstidsoppfølging  
etter at pasienten har kommet tilbake til sitt hjemmemiljø. 
 
Helsedirektoratet  har i tildelingsbrevet bedt om : 

• Utvikling av konkrete, operative behandlingslinjer for bruk til 
barnepasienter med ervervet hjerneskade, fra akuttfasen, gjennom de 
enkelte rehabiliterings- og behandlingsfaser til barnet er tilbakeført til 
sitt lokalmiljø.  

• Bedre kvaliteten på arbeid med habilitering av barn og unge 
• Bedre kunnskapsgrunnlag for praksis. 

 
Prosjekt behandlingslinje for rehabilitering av barn med ervervet 
hjerneskade 
Styringsgruppe  
Odd Bakken, Gunnar Åbyholm og Ragnhild S. Leite (sluttet oktober 2012) OUS 
Jan Berstad, Sunnaas sykehus  
Viggo Lütcherath, Sykehuset Sørlandet  
Edith Resen-Fellie, OUS 
Hilde Dahl, OUS ( fra oktober 12) 
 
Prosjektleder 
Tone Hee Åker (sluttet mars 2012), Edith H. Resen-Fellie (for Ragnhild Leite) 
 
Ansvarlig lege 
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Hilde Margrete Dahl, Barnenevrologisk seksjon, OUS 
 
Prosessveileder 
Edith H. Resen-Fellie 
 
Prosjektteam 
Mia Myhre, Barneintensiv, OUS-Ullevål (sluttet mars 2012)  
Hilde Amundsen, Barneintensiv, OUS-Ullevål  
Torhild Berntsen, Seksjon for nevrohabilitering, OUS-RH 
Kathinka Aslaksen, HABU, Sykehuset Sørlandet 
Hilde Dahl, Barnenevrologisk seksjon, OUS-Ullevål 
Merete Karsrud, Sunnaas sykehus 
Vibeke Gåsland, Nordre Aasen Bo- og habiliteringssenter 
Konsulenter for prosjektteamet ang. barnepasienter med hjernesvulst 
Marianne Hambro, Barnemedisinsk avdeling, OUS-RH 
Hilde Frøland Hauge, Barnemedisinsk avdeling, OUS-RH 
Lise-Lotte Hoel, Kreftforeningen 
Ann-Hallfrid Sørensen, Nevrokirurgisk barnepost, OUS-RH 
Elin Ulvund, Nevrokirurigisk barnepost, OUS-RH 
Konsulent for prosjektteamet ang. barnepasienter med hodetraumer 
Charlotte Sinding-Larsen,  Barnemedisinsk akuttavdeling, OUS-Ullevål 
 
Utdrag av mandat (fra styringsgruppen) 

• Utarbeide pasientbehandlingslinjer for barn og unge med ervervede 
hjerneskader i HSØ.  

• Konkrete, operative behandlingslinjer som generelle modeller for 
behandlingslinjer for denne pas gruppen. 

• Beskrive og foreslå ikke-eksisterende tjenestetilbud i behandlingslinjene 
som bør opprettes innenfor områdesykehus og regionalt. 

• Klargjøre flaskehalser og tydeliggjøre behov for personalressurser, 
behandlings- og kompetansehevende tiltak i behandlingslinjene. 

• Beskrive sømløs forflytting mellom leddene, samt god kommunikasjon 
fremover og bakover i linjen. 

• Hvorvidt man bør ha faste gjennomganger av totalsituasjonen for 
pasienten ved gitte faste milepæler, i så fall legge plan for dette inn i 
behandlingsmodellen. 

 
Bakgrunn 
En ervervet hjerneskade hos barn kan ha mange forskjellige årsaker – traume 
mot hodet, infeksjon, vaskulær katastrofe, hypoksi/iskemi, hjernetumor, m.fl. Til 
forskjell fra en medfødt hjerneskade, vil en ervervet skade bety at barnet har 
hatt normal utvikling over år, før det plutselig skjer noe som snur både barnets 
og familiens liv på hodet. For et barn som blir født med en hjerneskade, er livet 
med skaden «normaltilstanden». For et barn som erverver en hjerneskade, blir 
utfordringene annerledes – barnet mister mange av sine normale ferdigheter 
som er utviklet over år. Begge grupper kan ha store vansker knyttet til å leve 
normalt i mange sammenhenger, og begge grupper er avhengig av et fungerende 
hjelpeapparat for å optimalisere sin fungering. Men utfordringene er forskjellige 
for de to gruppene, og de vil også trenge forskjellige tilbud om (re)habilitering. 
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Barn med medfødt funksjonssvikt har en «naturlig» tilhørighet i 
barnehabiliteringsteamene, selv om det kan variere hvilke tilbud det enkelte 
barn får i det enkelte HABU. Barn med ervervet hjerneskade har ikke hatt en like 
selvsagt plass innen HABU. Det fins gode tilbud også for denne gruppen barn 
noen steder, men det er lite systematikk og konsekvens i behandlingen. Mange 
barn blir overlatt til seg selv med liten oppfølging og lite kontakt med 
hjelpeinstanser som har kompetanse innen feltet rehablitering av ervervet 
hjerneskade. Erkjennelsen av denne tilstanden ligger bak de opprinnelige 
prosjektsøknadene. 
 
Kognitive følgevirkninger av ervervet hjerneskade 
Det er to hovedgrupper barn med ervervet hjerneskade: traumatiske skader og 
tumor cerebri. For den sistnevnte gruppen har det rådet en oppfatning om at det 
i første rekke er de barna som får stråle-/cellegiftbehandling som i senforløpet 
får kognitiv svikt.  Forskning har imidlertid vist at det også skjer endringer i 
kognitiv funksjon hos den gruppen som bare opereres, uten etterbehandling 
(Rønning, 2005; Beebe et al., 2005). Det hersker imidlertid stor enighet om at de 
største og vanskeligste senskadene oppstår etter strålebehandling, der alder ved 
operasjon, hydrocephalus og tumorlokalisasjon i cerebral hemisfære er 
kompliserende faktorer (Reimers et al., 2003; Mulhern, 2003; Fouladi et al., 
2005).  
 
Det er store forskjeller i art og grad av endringene i kognisjon etter ervervet 
hjerneskade – og i andre funksjoner, men det er noen kjernesymptomer: Nedsatt 
mental utholdenhet, psykomotoriske vansker, oppmerksomhetsvansker – særlig 
fokus og skifte av oppmerksomhet, og problemer med arbeidshukommelse eller 
korttidshukommelse. Sekundære symptomer kan være at kunnskapsbaserte 
funksjoner, som for eksempel skolefaglige prestasjoner, blir svekket (Mulhern & 
Butler, 2004).  
 
Også barn som rammes av traumatisk skade i hjernen, kan oppleve å få 
følgevirkninger av skaden i senforløpet: i motorisk funksjon, emosjonelt og 
sosialt, men særlig når det gjelder kognitiv funksjon. Det er også her stor 
variasjon i grad og i type utfall (Fletcher et al., 1995; Taylor et al., 2008). Vi kan 
ikke si at vi i dag vet nok om hvilke faktorer som er av betydning, utover at en ser 
det samme som hos voksne: at skadens alvorlighetsgrad, varighet av komatøs 
tilstand og premorbid funksjon har betydning. Hos barn er parametre som alder 
ved skade, tid siden skade, familiens funksjon og rehabiliteringstilbud etter 
skade, faktorer som også har en innvirkning (Anderson et al., 2001; Anderson et 
al., 2009). 
 
Etter hvert i forløpet av sykdommen eller skaden i hjernen, blir følgevirkningene 
av skaden mer lik – enten de stammer fra en svulst eller annen sykdom, eller er 
forårsaket av et hodetraume. Det kan ha startet med fokale utfall knyttet til 
lokalisasjonen av skaden i hjernen, men over tid kan utfallene i kognitiv funksjon 
bli mer generell i karakter. 
 
 
Kliniske erfaringer 
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Fra alle de tre opprinnelige søkerstedene var det erfart at man ikke har kliniske 
tilbud som tilfredsstiller denne gruppen barns behov for oppfølging, på tross av 
at behovene er godt vitenskapelig dokumentert (Ewing-Cobbs et al., 1998; 
Anderson et al., 2001; Mulhern & Butler, 2004; Catroppa et al., 2008). En hjerne i 
utvikling skal ikke bare restitueres til nivå før skade/sykdom, men ha evne og 
kapasitet til videre læring og modning. I klinikken er det en gjennomgående 
erfaring at særlig små barn kan få langtrekkende følgevirkninger av sin skade. 
Forskningslitteraturen viser at alder ved skade har betydning, med tendens til 
større negative konsekvenser jo yngre man er ved skade/sykdom (Donders & 
Warschausky, 2007; Anderson et al. 2005). 
 
Kognitive sekveler kommer tydeligere til uttrykk ved økende alder hos barn og 
unge med ervervet hjerneskade av alle årsaker, fordi kravene til selvstendighet – 
som krever kognitive ressurser – øker med alder (Anderson et al., 2001). Når 
barnet har en skade som hindrer eller forsinker dette løpet, kan man si at barnet 
vokser inn i konsekvensene av sin hjerneskade. Men selv om alvorlighetsgrad er 
av stor betydning, tyder nyere forskning på at det kan skje positiv utvikling selv 
ved tidlig, stor skade. Rehabiliteringen kan i starten gå langsommere enn for 
barn med moderate og milde skader, men etter en tid vil også barn med store 
skader utvikle seg. Utviklingskurven stagnerer altså ikke helt (Anderson et al., 
2009). Derfor handler rehabilitering om å utnytte det potensialet det enkelte 
barn har.  
 
Behov for rehabiliteringstilbud 
Incidensen for traumatiske hjerneskader hos barn og unge er økende i den 
vestlige verden, og antall overlevende etter ervervet hjerneskade er økende pga. 
bedret kunnskap pre-hospitalt, kirurgisk og intesivmedisinsk. I rapporten "Et 
reddet liv skal også leves" (IS-1279 Rapport fra SHdir 2005) regner en med at 
det tilkommer nok barn hvert år med en ervervet hjerneskade til at de utgjør en 
betydelig gruppe pasienter som hittil ikke har et helhetlig rehabiliteringstilbud i 
Norge. For barn tenker en at rehabiliteringen bør være mindre avhengig av 
diagnose enn hos voksne. Det argumenteres slik: "Dersom man ønsker å bedre 
tjenestetilbudet til alle barn og unge med alvorlige hjerneskader, vil det være 
naturlig å inkludere alle barn med ervervede alvorlige hjerneskader i 
målgruppen og ikke bare rette fokus mot barn med traumatiske hjerneskader." 
Dette er et argument prosjektgruppen slutter seg til, og det er derfor i prosjektet 
tatt med barn som i utgangspunktet har forskjellige diagnoser (for incidens, se 
avsn. under). 
 
I en rekke land vi ønsker å sammenligne oss med1, fins gode 
rehabiliteringstilbud til barn og unge med ervervede hjerneskader, selv om 
tilbudene ofte ikke er satt inn i en sammenhengende linje. Vi ønsker å kunne 
tilby pasientene i vår region god rehabilitering. Hvis vi får til en 

                                                        
1 Danmark: Center for Hjerneskade, Børn & Unge – http://cfh.ku.dk/boern_og_unge/; Sverige: 
BarnReHab Skåne – http://www.skane.se/barnrehab ; Canada: PABICOP – 
http://www.tvcc.on.ca/paediatric-acquired-brain-injury-pabicop.htm ; USA: Cognitiv 
Remediation Program –http://psycnet.apa.org/journals/ccp/76/3/367/ ; Australia: Signposts 
for building better behavior – http://www.signposts.net.au/) 



 7 

sammenhengende behandlingslinje for hele rehabiliteringsinnsatsen, vil dette 
være et pionerarbeid også i internasjonal sammenheng.  
 
Prioriteringsveilederen for habilitering av barn og unge i spesialisthelsetjenesten 
omtaler ervervet hjerneskade som en av hovedgruppene som skal prioriteres i 
spesialisthelsetjenesten, med innhold som samsvarer med vår behandlingslinje. 
Det samme gjør Handlingsplan for Habilitering av barn og unge2. Rapporten "Et 
reddet liv skal også leves" (IS-1279 Rapport fra SHdir 2005) peker på 
viktigheten av at barna får et rehabiliteringstilbud, det samme gjør forskjellige 
pasientorganisasjoner3. I en utredning av rehabiliteringstilbudet til 
kreftpasienter (Rehabiliteringstilbudet til pasienter med kreft. Kartlegging og 
anbefalinger. Rapport fra en arbeidsgruppe oppnevnt av Helsedirektoratet, IS-
1976, 2012) er to av forslagene: - Bedre koordinerte tverrsektorielle og 
planlagte pasientforløp, spesielt for barn og unge (vår uthevn.), og - Øke bruk av 
individuell plan og koordinator (vår uthevn.) for de med behov for koordinerte 
tjenester over lang tid.   
 
 
BEHANDLINGSLINJE FOR BARN MED ERVERVET HJERNESKADE 
 
På denne bakgrunn har prosjektteamet utarbeidet en behandlingslinje for barn 
med ervervet hjerneskade, som beskrives i det følgende. Det vises i teksten til 
spesifikke dokumenter (vedlagt) som skal plasseres i elektronisk håndbok i de 
forskjellige foretak når behandlingslinjen er implementert.  
 
En forutsigbar, ubrutt behandlingslinje som tilbyr oppfølging fra skade/sykdom 
frem til voksen alder for barnepasienter, må implementeres på de forskjellige 
nivåer i helsevesenet og i de foretak som berøres. Dette vil kreve forankring på 
ledernivå i alle faser.  I tillegg vil prosjektet peke på at det i det videre arbeidet 
også må bli fokus på oppfølging av barnepasienter i et livsløpsperspektiv. Dette 
er en mangel i dag. Særlig er overgangen mellom barn og voksen vanskelig for 
mennesker som trenger oppfølging over livsløpet. Vårt mandat er imidlertid å 
skissere behandlingslinjen for aldersgruppen 1-18 år.  
 
Kunnskapsgrunnlag 
Vi har tatt utgangspunkt i behandlingstilbud som tilbys voksne pasienter med 
traumatiske hjerneskader i dag i HSØ, det nasjonale oppfølgingsprogrammet for 
barn med tumor cerebri, behandlingstilbud som foreligger for barnepasienter 
med ervervede hjerneskader i Danmark og Sverige, samt innhentet kunnskap 
ved hospitering og litteratursøk. Vi har besøkt Seksjon for Tidlig Rehabilitering - 
avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering, OUS Ullevål, samt Hvidovre 
hospital og Center for hjerneskade i København. Vi har hatt konsulentbistand av 
medarbeidere fra onkologisk seksjon ved Barneklinikken, OUS, og 
Kreftforeningen, og deres Informasjonsmodell4 er brukt som grunnlag i mange 
                                                        
2 Begge dok finnes på http://helsedirektoratet.no/publikasjoner/Sider/default.aspx 
3 Barnekreftforeningen – http://www.barnekreftforeningen.no/ ; Personskadeforbundet LTN – 
http://www.personskadeforbundet.no/ 
4https://kreftforeningen.no/PageFiles/655/Informasjon%20til%20n%c3%a6rmilj%c3%b8%20
og%20skole%20n%c3%a5r%20et%20barn%20f%c3%a5r%20en%20kreftsykdom.pdf 
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av de skriv prosjektet har utarbeidet. Prosjektgruppen har deltatt på 
Verdenskongress for Hjerneskader (The Ninth World Congress on Brain Injury) i 
Edinburgh i mars 2012. 
 
Målsetting 
Vårt mål har vært å beskrive en behandlingslinje(BHL) hvor pasientene som 
inkluderes i BHL, får rett behandling til rett tid av avdelinger/institusjoner med 
rett kompetanse for aldersgruppen. Vi har inkludert de samme aldersgrupper og 
årsaker til ervervet hjerneskade i BHL som man gjør i Danmark (Hvidovre 
hospital, Hammel neurocenter, Center for hjerneskade, børn og unge). 
 
Kompetanse og ressurser som er nødvendige for behandlingslinjen, er ikke 
tilstrekkelig utbygd pr. dags dato. Det vil være behov for å bygge opp enheter 
som kan tilby et faglig innhold tilpasset pediatriske pasienter. Vi ønsker at det 
iverksettes  

• Tidligrehabilitering i de første fasene for alle grupper pasienter 
• Primærrehabilitering i egnet institusjon for pasienter som trenger det  
• Langtidsoppfølging  
• Senfase-tilbud til pasientgruppene 
• Forpliktende overføringsrutiner mellom alle faser 

 
Vi beskriver i denne rapporten faglige standarder vi mener bør være 
retningsgivende for tilbudene. Det ligger utenfor prosjektets mandat å peke på 
lokalisering av tilbud. Dette vil måtte avklares av Helse Sør-Øst.  
 
Avgrensing av pasientgruppen 
Pasienter 1- 18 år som har fått en ervervet hjerneskade stor nok til å gi varige 
mén i kognitive, sosiale og evt. motoriske ferdigheter.  
Årsaker: 

• Traumatiske  
• Infeksiøse/inflammatoriske (hjernehinnebetennelse, 

hjernebetennelse) 
• Vaskulær katastrofe (hjerneblødning, hjerneslag) 
• Hypoksisk, iskemisk (kvelning, nesten-drukning, hjertestans, 

sykdommer i hjerte/lunge) 
• Hjernetumor 

 
Omfang  
Vårt forslag til behandlingslinje omfatter alvorlige og moderate ervervede 
hjerneskader. Moderate skader har ofte betydningsfulle sekveler. Vi har derfor 
inkludert pasienter i alle gruppene med synlige skader i hjernevev ved MR eller 
CT av hjernen, selv der de ikke krever intensivbehandling eller institusjons-
rehabilitering. Milde hjerneskader (GCS>13) kan også gi vanskelige 
følgevirkninger for noen barn (Prigatano & Gupta, 2008; Anderson & Catroppa, 
2005), og noen av dem hadde hatt behov for en rehabiliteringslinje. Hvis vår 
modell blir retningsgivende for arbeidet med ervervede hjerneskader hos barn, 
ser vi ingen begrensninger i dens anvendelse for andre grupper som måtte 
trenge det etter hvert. I denne omgang er det imidlertid alvorlige og moderate 
ervervede hjerneskader vi inkluderer i modellen.  
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Pasienttall 

• Hjernesvulster 
o Ca. 40 nye i året i Norge (Helset et al., 2003). Vel 60 % av disse 

behandles ved RH. 
• Traumatiske skader(TBI) 

o IS-1279 Rapport ”Et reddet liv skal også leves” (2005) konkluderes 
det med et konservativt estimat på ca. 10 barn i året m. alvorlig 
hjerneskade (Dette er et for lavt anslag i følge vår erfaring: 17 
alvorlige hodeskader og lengre intensiv opphold i 2012 ved 
barneintensiv Ullevål.) Vi regner med ca. 10 pr. år med moderat skade 
med synlige MR/CT funn ved OUS. 

• Hjerneblødning/ hjerneslag 
o Slag: 2,5 pr. 100.000 barn (utenom perinatale komplikasjoner) = 

ca. 10 i året i vårt område (Bjørnstad & Skjeldal, 2001) 
• Andre tilstander 

o infeksjoner, iskemiske, toksiske, nevrometabolske, immunologisk 
betingede (som kan gi sekvele, for eksempel ADEM) 

o ca. 5 pr år 
 
Oppsummert: Sammenlagt blir antallet usikkert, men med ca. 56% av 
befolkningen hjemmehørende i Helse Sør-Øst sitt område, vil det være en 50 – 
60 barn i året som vil bli inkludert i behandlingslinjen i første omgang. 
Traumesenteret på OUS, Ullevål og nevrokirurgisk avdeling ved OUS, 
Rikshospitalet, har imidlertid pasienter fra andre helseregioner relativt ofte, slik 
at det vil være noen flere barn som med stor sannsynlighet vil trenge oppfølging 
i alle fall i deler av behandlingslinjen.  
 
Modell (Vedlegg 1.1 Flytskjema fase 1-5) 

• Fase 1 Akutt fase  
• Fase 2 Tidligrehabilitering/supplerende behandling 
• Fase 3 Institusjonsrehabilitering 
• Fase 4 Habilitering lokalt i samarbeid med kommunal helsetjeneste 
• Fase 5 Senfaseoppfølging 

 
 

INNHOLD I FASENE 

Fase 1 og 2: 
Mål for rehabilitering i fase 1: Overlevelse. Rask etablering av rehabiliteringsteam. 
Igangsetting av Tidligrehabilitering ut fra pasientens tilstand. Skjerming. Raskere 
normalisering av bevissthet, orientering og ADL. Sømløs overføring til fase 2. 
 
Behandlingslinjen må starte med at det etableres Tidligrehabilitering (Vedlegg 
1.2 Fysioterapi, 1.3 ABC-konseptet, 1.4 Leiring, med relaterte dokumenter) som 
behandlingstilbud for barn med traumatiske skader tilsvarende det 
voksenpasientene får ved Seksjon for Tidligrehabilitering, avdeling for Fysikalsk 
medisin og rehabilitering, OUS, Ullevål, og som er etablert praksis for barn og 
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voksenpasienter for eksempel i Danmark (Hvidovre/Hammel). En nylig publisert 
studie om erfaringer gjort i behandlingskjeden for voksenpasienter med alvorlig 
hjerneskade (TBI) viser at tidlig igangsetting av rehabilitering gir positiv effekt 
på utkomme (Andelic et al., 2008). Det er grunn til å anta at effekten ikke vil 
være mindre hos barn.  
 
For barn som opereres for hjernesvulst eller behandles på barneintensiv for 
annen medisinsk ervervet hjernesykdom, må behandlingslinjen på samme vis 
starte med at rehabiliteringstiltak igangsettes tidlig etter operasjon/innleggelse. 
Noen av disse pasientene (hjernesvulst) våkner, er orienterte og kommer seg 
raskere på beina enn pasienter med traumer, mens barn med andre medisinsk 
ervervede hjernesykdommer/-skader kan befinne seg i tilstander av nedsatt 
bevissthet over lange tidsperioder. Da er prinsippene for Tidligrehabilitering 
ekstra viktige.   
 
Prosjektet foreslår at det opprettes en stilling for Ressurskoordinator ved 
Rikshospitalet, Barnemedisinsk avdeling, seksjon kreft og Nevorkirurgisk 
barnepost (Vedlegg 1.5 Ressurskoordinator tumor). Det foreslås at 
sosionomressurs fra Seksjon for nevrohabilitering avsettes til Koordinator for 
barn med traumatiske skader ved på Ullevål (Vedlegg 1:6 Ressurskoordinator 
traumatisk hjerneskade). Behandlingslinjen forutsetter at de øvrige faggruppene 
følger barnet mens det er i fase 1 og 2 ved OUS, slik at skifte av personell som 
jobber med rehabiliteringsperspektiv, holdes på et minimum. Barna blir utsatt 
for mange aktører i intensivfasen. Det er viktig at noen av behandlerne som barn 
og familie treffer tidlig i forløpet, følger opp barnet under hele innleggelsen. I 
denne sammenhengen er ressurskoordinatoren spesielt betydningsfull. 
 
Mål for rehabilitering i fase 2: Fortsette Tidligrehabilitering og regelmessig møter 
i rehab.teamet. Normalisering av bevissthet, orientering og ADL.  Komme i gang 
med målrettet trening så tidlig som mulig. Skjerming ved behov. Sømløs overføring 
til fase 3. 
 
I fase 2 vil den igangsatte Tidligrehabiliteringen/behandlingen fra fase 1 
fortsette på en vanlig barnepost/barnekreft-post. Det er viktig at 
pleiepersonellet også her har kompetanse på rehabilitering, i tillegg til den 
sykepleien og medisinske behandlingen man vanligvis gir ved disse postene.  
 
Det anses nødvendig å ha et pasientgrunnlag som tilsvarer hele HSØ for å utnytte 
ressurser og opparbeide kompetanse mht Tidligrehabilitering. Tumor cerebri-
pasienter må få sin tidlige rehabilitering i forbindelse med medisinsk/onkologisk 
behandling på Rikshospitalet, som allerede er regionalisert.  
 
Opptrening og behandling foregår til overflytting til fase 3 og kontinueres etter 
samme modell der (Vedlegg 2.1 Utskrivningsrutiner fase 2 – 3). For de som ikke 
har behov for institusjonsrehabilitering, lages rehabiliteringsplan som 
videreføres i fase 4 etter hjemkomst (Vedlegg 2.2 Utskrivningsrutiner fase 2 – 4). 
 
Faglig standard/Kompetansekrav: Personalet som arbeider på intensiv-
medisinske barneposter må ha kompetanse på Tidligrehabilitering, og de fysiske 
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forholdene på avdelingen må ligge til rette for at disse barnepasientene 
prioriteres. De medisinskfaglige og sykepleiefaglige rutiner må inkludere 
prinsippene fra rehabliteringstenkningen, og prinsipper og rutiner må være 
tilgjengelige for personale i vaktordninger (Vedlegg 2.3 Legens arbeidsoppgaver, 
2.4 Spesialsykepleiers arbeidsoppgaver). Avdelingene må blant sitt personale ha, 
eller raskt kunne tilkalle slik fagperson, for vurdering av bevissthetsnivå og 
posttraumatisk forvirringstilstand, samt gi krisepsykologisk intervensjon 
(Vedlegg 2.5 Psykologene i BHL). Fysioterapeut, ergoterapeut og eventuelt 
logoped/ spesialpedagog må kunne tilkalles raskt for tidlig vurdering av barnets 
tilstand og igangsetting av Tidligrehabilitering (Vedlegg 2.6 Fysioterapeutens 
arbeidsoppgaver).  
Anbefalt fagkompetanse 

- Barneintensiv-medisinske spesialister, barnenevrolog, pediatriske 
sykepleiere, fysioterapeuter, ergoterapeut,  nevropsykolog/klinisk 
psykolog, klinisk ernæringsfysiolog og evt. andre faggrupper med 
spesialkompetanse på Tidligrehabilitering,  
 

Ressurskrav: Egnet rom for Tidligrehabilitering med nødvendig utstyr. 
Førsteprioritet på rom ved barneintensiv avdeling. Personale som har 
spesialkompetanse på tidlige tiltak, utredninger, tilrettelegging. 
 
Eksisterende ressurser/kompetanse: Det gis i dag et begrenset tilbud om tidlig 
rehabilitering på barneintensiv, nevrokirurgisk sengepost og barneavdelingene 
på Rikshospitalet og Ullevål, OUS. Barna med traumatisk hodeskade behandles 
på Ullevål etter prinsipper fra ABC konseptet, med målrettet stimulering og 
trening fra pasienten er stabil nok og under oppvåkning/planlagt vekking 
(Tidligrehabilitering). Barn med hjernesvulst og andre akutte hjernesykdommer 
behandles på Barneintensiv og Nevrokirurgisk barnepost Rikshospitalet. De får i 
dag god medisinsk behandling og den spesielt utarbeidede Informasjons-
modellen iverksettes for alle barn med kreft (Se fotnote 4 s 7, 
Informasjonsmodellen, Kreftforeningen). Det er imidlertid mangler når det gjelder 
rehabiliteringsperspektiv også her.  
 
Manglende ressurser/kompetanse: Det viktigste tiltaket er å få systematikk inn 
i eksisterende tilbud og få koordinert tiltakene og aktørene som skal arbeide 
med barna både på Ullevål og Rikhospitalets barneposter. Prinsippet om at 
traume-pasientene på Ullevål ikke skal måtte vike plass for infeksjonspasienter 
på barneintensiven om vinteren, må få gjennomslag. Det må innføres 
rehabiliterings-tenkning og prinsipper for Tidligrehabilitering i behandlingen 
ved nevrokirurgisk barnepost og barneintensiven ved Rikshospitalet. Personalet 
ved alle aktuelle sengeposter må skoleres i prinsippene for Tidligrehabilitering. 
 
Stillinger:  

- Det mangler stilling som Ressurskoordinator på Rikshospitalet = hel 
stilling (sykepleier) på Barnemedisin/Nevrokirurgisk barn (Se vedlegg 
1.5 Ressurskoordinator tumor). 

- Det mangler noe ressurs som koordinator for traumepasienter på Ullevål 
= ¼ stilling som sosionom ved Seksjon for nevrohabilitering (Se vedlegg 
1.6 Ressurskoordinator traume). 
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- Det mangler nevropsykologisk ressurs når det gjelder de tidlige 
intervensjonene på Ullevål = ½ stilling som nevropsykolog på Seksjon for 
nevrohabilitering (Vedlegg 2.5 Psykologene i BHL). 

- Ergoterapeut  ½ stilling, Seksjon for nevrohab. 
- Fysioterapeut ½ stilling relatert til Tidligrehabilitering i fase 1 og 2 (Se 

vedlegg 2.6 Fysioterapeutens arbeidsoppgaver) 
- Sykepleier ½ stilling til Tidligrehabilitering 

 
Fase 3 
Mål for rehabilitering fase 3: Videreføre oppstartet Tidligrehabilitering. Oppstart 
Individuell plan og målplan med ukentlig evaluering. Tiltak etter kartlegging og 
tverrfaglig drøfting i rehab.team.  
 
Prosjektet ønsker at det i behandlingslinjen opprettes tilbud for barn med 
ervervet hjerneskade ved institusjoner som har spesialisert seg i rehabilitering, i 
likhet med de tilbud som eksisterer for voksne pasienter (For å visualisere 
ønsket innhold, se vedlegg 3.1 Flytskjema Sunnaas sykehus og 3.2 Flytskjema, 
BHL, institusjonsrehabilitering 1-5 år, fase 3). Barneavdelinger er primært 
opptatt av medisinsk behandling, og ønsker å skrive ut pasientene raskest mulig, 
men noen barn bør overføres til primærrehabilitering ved 
rehabiliteringsinstitusjon. Geografisk nærhet mellom leddene i behandlings-
kjeden vil bety at man kan overføre pasienter i en relativt tidlig fase. Det er da 
viktig med direkte og rask forflytning ved behov for tilbakeføring til 
sykehusbehandling ved evt. forverring. Et rehabiliteringssykehus vil vanligvis 
ikke kunne gi akuttmedisinsk behandling, men tidlig overføring vil også kreve 
nevrologiske, endokrinologiske og generell pediatrisk/medisinsk kompetanse 
(se vedlegg 3.3 Legeoppgaver fase 3). 
 
Et hovedmål for rehabiliteringen i fase 3 er å videreføre den behandlingen som 
er påbegynt i fase 1 og 2. Det betyr at det må være personale ved rehabiliterings-
institusjonen som har barn som hovedoppgave, og som kjenner prinsippene for 
Tidligrehabilitering. En viss fleksibilitet må kunne tenkes i bruk av 
barneplassene, men når barn er innlagt, må rommene og behandlingstilbudet 
være skjermet fra inneliggende voksne pasienter. Det å behandle barn krever 
inngående kunnskap om utviklingspsykologi og familiebehandling. Kompetanse 
på rehabilitering av voksne pasienter kan ikke overføres direkte på arbeid med 
barn, tvert imot vil prinsippene fra voksenrehabilitering i noen tilfeller være 
kontraindisert i behandling av barn. 
 
Faglig standard/Kompetansekrav: Egne sengeplasser/rom for barnepasienter 
i alle aldre (skjermet fra voksenenhet, tilrettelagt for familier) på 
spesialinstitusjon(er) for rehabilitering. Døgntilbud med tett tverrfaglig 
samarbeid. Personal fra alle yrkesgrupper må ha barnefaglig 
kompetanse/utdanning, samt kompetanse på Tidligrehabilitering. Tilgjengelig 
medisinsk kompetanse på hormonelle og nevrologiske konsekvenser av 
ervervede hjerneskader hos barn.  
Anbefalt fagkompetanse (Se fagspesifikke vedlegg 3.3 Legenes arbeidsoppgaver, 
3.4 Fysioterapeutenes arbeidsoppgaver, 3.5 Psykologenes arbeidsoppgaver) 
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o Barnelege, pediatrisk sykepleier, nevropsykolog, spesialpedagog, 
vernepleier, logoped, fysioterapeut, ergoterapeut, klinisk 
ernæringsfysiolog og sosionom. 

o Fagpersoner som arbeider ved rehab.institusjon må sikres mulighet til å 
tilegne seg pediatrisk kunnskap innen nevro(re)habilitering gjennom 
kursdeltagelse og hospitering, før og under utvikling av tilbudet. 

o Underveis i rehab.oppholdet skal personalet ha kontakt med neste ledd i 
behandlingslinjen: HABU. 

o Ved overføring fra fase 2 skal overføringsrutinene følges (Se vedlegg 2.1) 
o Ved utskrivelse skal rutinene for overføring til fase 4 i behandlingslinjen 

følges (Vedlegg 3.6 Overføring fra fase 3 til fase 4). 
o Rehab.institusjonen tilbyr reopphold, i samarbeid med HABU som kjenner 

barnets totalsituasjon.  
o Behandlingslinjen forutsetter at det utvikles godt forankrede 

samarbeidsrutiner mellom ulike nivå i helse- og sosialtjenesten, samt 
mellom ulike kommunale/fylkeskommunale og statlige pedagogiske 
tjenester. 

 
Ressurskrav: Det må være ressurser på rehab.institusjonen til å danne team 
rund hver barnepasient med alle faggrupper representert, og det må 
tilrettelegges for foreldres/pårørendes involvering i behandlingen og 
tilstedeværelse på døgnbasis. 
 
Eksisterende ressurser/kompetanse: Institusjonsrehabilitering for barn 
eksisterer etter prosjektteamets erfaring bare noen få steder i dag. Det er ikke 
prosjektets oppgave å peke på konkrete institusjoner. Pr dags dato samarbeider 
OUS med Sunnaas sykehus, med Nordre Aasen Bo- og habiliteringssenter, og for 
ungdom fra 16 års alder med tilhørighet sør i regionen, med Sørlandet sykehus, 
avdeling for rehabilitering. Imidlertid mangler de eksisterende tilbudene 
vesentlige forutsetninger for å kunne tilby hele barnegruppen kvalitetsmessig 
god nok rehabilitering. 
 
Manglende kompetanse/ressurser: Det er ikke tilstrekkelig tverrfaglig 
pediatrisk kompetanse ved de eksisterende rehabiliteringstilbudene til barn med 
ervervet hjerneskade.  Det er en forutsetning at institusjonen har døgndrift.  
  
Konkretiseringen av hvilke av de nødvendige forutsetninger som ikke finnes i 
dag, må gis av de(n) institusjonen(e) som blir tillagt ansvaret for å stå for fase 3-
tilbudet i behandlingslinjen. Anbefaling av hvilke(n) institusjon det skal bli, 
ligger utenfor prosjektets mandat. 
 
Fase 4 
Mål for rehabilitering i fase 4: Aktivitet, deltagelse, mestring og trivsel.  
Videreføring av individuell plan. Forebygging av sekundære komplikasjoner, 
ivaretakelse av psykisk og fysisk helse. Opprettelse av rehabiliteringsteam. 
Samarbeid med kommunalt hjelpeapparat. (Vedlegg 4.1 HABU Målsetting – 
virkemidler - ressurser, fase 4). 
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Prosjektet finner det viktig og riktig å benytte den tverrfaglige kompetansen i 
Barnehabiliteringstjenestene mht. oppfølging av barna når de har kommet 
gjennom de første 3 (2) fasene etter skade/sykdomsdebut (Vedlegg 4.2 HABU 
Tverrfaglig oppfølging). HABU har kompetanse som barna og familiene vil trenge 
både individuelt og mht. koordinering og veiledning til førstelinjetjenesten og til 
skole/barnehage, og de befinner seg som oftest geografisk nærmere barna enn 
de regionale helseforetakene. I litteraturen fins evidens for at den 
rehabiliteringen i senfasen som foregår i barnets familie og hjemmemiljø, i 
mange tilfeller er overlegen den som skjer i sentrale institusjoner (Braga et 
al.,2005; Ylvisaker & Feeny, 1998; Ylvisaker et al., 2007).  
Det er to viktige fokus i denne fasen: a) best mulig mestring på alle områder: i sin 
familie, sosialt, skolefaglig, med hensyn til egenomsorg/egenledelse, 
bevegelsesmuligheter og i aktiviteter, og b) å forebygge sekundære 
komplikasjoner. Begge disse målene er lik de barnehabiliteringstjenesten 
arbeider mot i saker som omhandler barn med medfødte funksjonsvansker. Som 
overfor disse gruppene vil målet her være at familien rundt barnet skal kunne 
fungere optimalt. 
 
Pasientgruppene i vår behandlingslinjen har p.t. ikke et formalisert tilbud i alle 
Barnehabiliteringstjenester. Dette må etableres som likt tilbud i hele HSØ. 
Forslaget fremmes i tråd med Helsedirektoratets Handlingsplan for habilitering 
av barn og unge, Helsedirektoratets Prioriteringsveileder for Habilitering av 
barn og unge i spesialisthelsetjenesten 5, samt evidensbasert og praktisk klinisk 
erfaring.  
 
Det vil i noen tjenester være nødvendig med kompetanseheving mht kognitive og 
medisinske følgetilstander av ervervet hjerneskade hos barn, da erfaringen med 
disse gruppene er liten i mange HABU. De verktøyene som brukes på medfødte 
tilstander kan ikke nødvendigvis direkte brukes på denne pasientgruppen. 
 
Faktorer som er mer fremtredende hos barn som skal leve med en ervervet 
hjerneskade, vil være at de ofte har små fysiske/motoriske skader, mens deres 
kognitive funksjonsvansker kan være det største hindret for å fungere optimalt i 
hverdagslivet. De kan i mange tilfeller måtte leve med en skjult funksjonssvikt 
som kan være vanskelig å avdekke, og som svært ofte ikke blir forstått av skole 
og nærmiljø, eller endog av fagpersoner som er vant til å arbeide med barn som 
har en funksjonsnedsettelse. Barna kan overfladisk vurdert for eksempel ha 
ferdigheter når det gjelder å gå, stå, løpe, snakke lik det andre barn har, mens de 
egentlig har orienteringsvansker, oppmerksomhetsvansker eller 
hukommelsesproblemer som gjør deres sosiale adferd uforståelig for andre 
barn, eller for en lærer som ikke har nok kunnskap om kognitiv svikt etter 
hjerneskade. En øket trettbarhet vil ofte forsterke disse problemene og gjøre 
barna vanskelige å tolke i skole og hverdagsliv. Erfaring viser at en stor andel av 
pasientene med ervervet hjerneskade er ensomme og sosialt isolerte allerede fra 
tenårene, og faller utenfor arbeidslivet i voksen alder. 
 
 

                                                        
5 Se http://helsedirektoratet.no/publikasjoner/Sider/default.aspx), 
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Praktiske virkemidler  
For å kunne hjelpe barna og familiene på riktig måte, vil vi i behandlingslinjen 
legge opp til at HABU sikrer kvalitet i rehabiliteringen ved hjelp av disse 
virkemidlene: 

o Rehabiliteringen i fase 4 må bygge på systematiske funksjonsbeskrivelser 
og rapportert medisinsk tilstand fra fase 3.  

o Det må opprettes koordinator i HABU. Vedkommende blir sentral i alt 
arbeid rundt barnet – så som utarbeidelse av individuell plan, å sikre 
medvirkning av barn og familie i rehabiliteringen, og å samarbeide med 1. 
linjen og med regionale og rehabiliteringsinstitusjoner. 

o HABU må hjelpe til ved tilrettelegging av skolehverdagen for barnet etter 
hjemkomst, eventuelt i samarbeid med Statped, avdeling for ervervet 
hjerneskade 

o Det gis tilbud om regelmessig, tverrfaglig og medisinsk vurdering, samt 
funksjonskartlegging minst ett, to og fem år etter skaden/etter behandling 
ved OUS er avsluttet. For barn med sekveler etter tumor cerebri vil 
kartlegging på disse tidspunktene foregå på det regionale helseforetaket 
(OUS), da de følges av onkolog/nevrokirurgisk avdeling og har et 
velfungerende oppfølgingsprogram ved nevropsykolog der (Se vedlegg 
4.3 OppfølgingsSkjemaHjernesvulst, onkologisk, og vedlegg 4.4 
Hjernesvulst, BARE operert). (Re)habiliteringen – må imidlertid skje i regi 
av Barnehabiliteringstjenestene i de respektive fylker, men da i et 
samarbeid med de regionale tiltakene.  

o Et spesielt tiltak kan være at det opprettes en «Barnets 
rehabiliteringsbok» – en alderstilpasset kortversjon av rehabiliterings-
planen med ukes/månedsvise målsettinger og tiltak. 

 
Faglig standard/kompetansekrav: HABU vil ha et viktig ansvar med henblikk 
på å ivareta den videre rehabiliteringen av barnet/ungdommen i tråd med 
tidligere behandling og rehabiliteringsplan. HABU vil måtte lære opp og veilede 
kommunale fagfolk slik at rehabiliteringsarbeidet fungerer også på kommunalt 
nivå: nært barnet.  
Anbefalt fagkompetanse/faglige tilbud i HABU 

o Barnelege, (nevro)psykolog, spesialpedagog, logoped, fysioterapeut, 
ergoterapeut, sosionom og klinisk ernæringsfysiolog 

o Fagpersonene må danne et rehabiliteringsteam når barn med ervervet 
hjerneskade meldes til HABU.  

o Fagpersonene i HABU må sikres mulighet til å tilegne seg kunnskap innen 
nevro(re)habilitering gjennom kursdeltagelse og hospitering. I denne 
sammenheng kan man ha en viss forventning til en nyopprettet instans: 
Regionsenter for Habiliteringstjenesten for barn og unge (RHABU) – en 
regional kompetansetjeneste i Helse Sør-Øst (HSØ). Fra strategiplanen6 
leser vi at ”RHABU ….. skal bidra til å styrke kvaliteten på tjenestene i 
regionen gjennom formidling og oppbygging av kompetanse. Målet er å 
bidra til kunnskapsbaserte tjenester bygget på forskning, klinisk erfaring 

                                                        
6 STRATEGIPLAN 2013-2014 Regionsenter for Habiliteringstjenesten for barn og unge (RHABU) 
– en regional kompetansetjeneste i Helse Sør-Øst (HSØ). Versjon: 20.2.13 
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og brukerkunnskap. …… Målgruppen for RHABU er ansatte i 
spesialisthelsetjenesten som jobber med habilitering av barn og unge ved 
HABU-ene.” Utvikling av og iverksetting av et videreutdanningsprogram 
om ervervet hjerneskade for fagpersoner som jobber i habilitering, vil 
være prosjektets ønskemål overfor RHABU.  

o HABU må, når kartlegging tilsier at det er riktig, sørge for at barnet får 
tilbud om spesifikk kognitiv trening i sitt hjemmemiljø (Vedlegg 4.5 
Aktuelle treningsprogrammer).  

o HABU må ta ansvar for å henvise barnet/familien til relevant tjeneste der 
HABU selv ikke har kompetanse, f.eks. ABUP, familiesenter knyttet til 
helsestasjon, DPS, Statped Sør Øst, avdeling for ervervet hjerneskade, o.a.  

o HABU må søke å legge sine oppfølgende kontroller ved konkrete 
milepæler i barnets utvikling (eks. overgang barnehage – skole, 
barnetrinn – ungdomstrinn).  

o HABU må medvirke til at barn/ungdom og familier som lever med 
kognitive/sosiale følgevirkninger av ervervet hjerneskade får tilbud om 
regionale gruppesamlinger, eller utvikle tilbud til av denne karakter selv 
(Fase 5 tilbud). 

o Behandlingslinjen forutsetter at det utvikles godt forankrede 
samarbeidsrutiner mellom ulike nivå i helse- og sosialtjenesten, samt 
mellom ulike kommunale/fylkeskommunale og statlige pedagogiske 
tjenester.  

 

Ressurskrav: De nødvendige fagressurser som trengs i fase 4 av BHL, fins 
allerede i mange habiliteringsteam: Barnelege, nevropsykolog, pediatrisk 
sykepleier, barnefysioterapeut, ergoterapeut, logoped, spesialpedagog, 
vernepleier. Det er imidlertid stor forskjell mellom habiliteringstjenestene.  
 
Eksisterende kompetanse/ressurser: Barn/ungdom med ervervet hjerneskade får 
i dag tilbud ved noen habiliteringstjenester. De aller fleste HABU har blant de 
ansatte alle de faggrupper som skal til for å gi gode tilbud også til denne gruppen. 
Dimensjoneringen er vanskelig for prosjektet å ta stilling til, idet det fins store 
forskjeller mellom teamene i hvor godt de er bemannet og hvorvidt de i dag gir 
tilbud til de aktuelle barna i behandlingslinjen.  
  
Manglende kompetanse/ressurser: Imidlertid har ikke alle barn med ervervet 
hjerneskade eksisterende tilbud i alle fylker i Helse Sør-Øst. Noen HABU mangler 
også skolering/kompetanse innen ervervet hjerneskade. Dette må tilføres HABU-
personalet via hospitering og kurs fra regionale instanser som har 
(re)habilitering som hovedfokus, eller fra andre kilder som besitter 
spesialkompetanse innen feltet.  
 
HABU må, for å unngå lite formålstjenlige brudd i barns/ungdoms rehabilitering, 
basere seg på noe reisevirksomhet for å være tilstede ved overføringer/ 
utskrivelse i overgangen mellom fase 3 og 4, og eventuelt mellom fase 4 og 5. 
Stillinger 
I møte med lederne for alle habiliteringsteam i Helse Sør-Øst møtte prosjektet 
argumenter for at behandlingslinjen potensielt vil kunne fortrenge tilbudet som i 
dag gis til barn med medfødte tilstander. Det er derfor viktig at ressurssbehov 
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tydeliggjøres i hvert habiliteringsteam. Prosjektet har ikke oversikt over alle, 
men for Seksjon for nevrohabilitering, OUS mangler: 

- ½ stilling som nevropsykolog i fase 4 med ansvar for igangsetting, 
oppfølging og veiledning av kognitive treningsprogram, samt utarbeidelse 
av program for gruppeopphold 

- ¼ fysioterapeut, ¼ ergoterapeut og ¼ sosionom  
- 20% barnenevrolog 

 

Fase 5 
Mål for rehabiliteringen i fase 5: Aktivitet, deltakelse, mestring. Å møte noen som 
har gjennomlevd det samme som en selv. Revidering av planer og oppfølging 
dersom det er mangler. Intensiv trening: kognitivt, motorisk, i gruppe, individuelt. 
 
Når barnet/ungdommen har levd en stund med konsekvensene av sin 
sykdom/skade, kan det ha behov for et senfasetilbud. Behandlingslinjen legger 
opp til at barnepasienter som enten får tilbakefall eller som trenger intensiv 
rehabilitering i perioder, skal kunne søkes inn til 2 forskjellige typer intensiv 
rehabilitering i fase 5 (Vedlegg 5.1 Målsetting – virkemidler – ressurser Fase 5):  
- Regionalt gruppetilbud til barn med kognitiv svikt i senforløpet  
- Intensiv trening av spesifikke funksjoner  
 
Systematisk langtidsoppfølging for barn finnes ikke i dag, og er etterspurt av 
pasientorganisasjonene. Prosjektet legger opp til at gruppetilbud skal gis 
minimum 2 ganger i året. Intensiv trening kan tilbys individuelt.  
 
Det er i mange habiliteringstjenester ikke stort nok antall barn/ungdom i denne 
kategorien. Derfor legger behandlings-linjen opp til at tilbudene skal foregå på 
regionsnivå. Dette skal imidlertid skje ut fra de vurderinger HABU gjør ved sine 
oppfølgingskontroller, og ut fra barnets/ungdommens/familiens ønsker. 
 
Regionalt gruppetilbud. Kognitiv svikt kan gjøre hverdagslivet vanskelig, også 
fordi det sosiale livet påvirkes i stor grad. Siktemålet i fase 5 regionalt 
gruppetilbud er å arbeide med kompensatoriske tiltak for svikten, samt å 
arbeide med trening av sosiale ferdigheter (Eksempel på plan for to ukers 
gruppetilbud i Vedlegg 5.2 Skisse til gruppeopphold Fase 5). Målet er at 
barnet/ungdommen skal få spesifikke ferdigheter og trening som vil hjelpe dem 
til å bli mer integrert i lokalmiljøet, og således til å kunne delta mer i meningsfull 
aktivitet med venner og jevnaldrende. Gruppetiltaket vil først være aktuelt for 
barn/ungdom etter det har gått minimum 2 år siden sykdom/skade.   
 
Intensiv trening av spesifikke funksjoner. Noen barn/ungdommer har betydelige 
motoriske og/eller adferdsmessige sekveler. Det andre tiltaket i fase 5 går på å 
arbeide med dette, i et miljø der man har kompetanse på kompleksiteten i 
vanskene barn/ungdom kan ha. Dette er tenkt som reopphold i fase 3-
institusjon. Her er det ingen tidsmessig grense for når barnet kan tas inn, idet 
noen barn vil ha nytte av å komme på reopphold allerede etter et halvt eller ett 
år etter primærrehabilitering.  
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Tidspunkt for gjennomføring av fase 5 tiltakene kan legges til overganger i 
barnets/ungdommens liv – for eksempel før skolestart, i overgang mellom 
barnetrinn og ungdomstrinn i grunnskolen, eller mellom ungdomsskole og 
videregående skole. Barn/ungdom som har sekveler etter hjerneskade, er 
spesielt sårbare i disse overgangene.  
 
Senfasetilbudene vil ikke være aktuelle for alle med en ervervet hjerneskade, 
men noen vil ha sterkt behov for det. Voksne med ervervet hjerneskade har i dag 
tilbud om senfasebehandling i KReSS ved Sunnaas sykehus, og noen barn med 
ervervet hjerneskade får tilbud om opptrening innen spesifikke 
funksjonsområder – som motorikk, spise-trening, kommunikasjon – ved Nordre 
Aasen Bo- og habiliteringssenter. Bakgrunnen for dette tilbudet er avtale mellom 
OUS og NAa vedrørende habiliteringstjenester, datert 28.01.13 (For eksempel på 
senfaserehabilitering, se vedlegg 5.3 Intensiv trening: Rehabilitering av barn ved 
institusjon). 
 
Anbefalingene bygger på evidensbasert kunnskap om effekt av 
rehabiliteringsinnsats (se oppsummeringsartikler: Laatsch et al. 2007; Catroppa 
& Anderson, 2009). Flere studier har vist at kognitive treningsprogrammer (Se 
vedlegg 4.3 Aktuelle treningsprogrammer) kan ha gunstig effekt hos barn med 
ervervet hjerneskade (Levine et al., 2000; van’t Hooft et al., 2003; van’t Hooft et 
al., 2007; Butler & Mulhern, 2005; Butler et al., 2008). Behandlingslinjen legger 
opp til at barn/ungdom med kartlagt behov for dette, skal få tilbud om kognitiv 
trening i fase 4. Imidlertid vil kompetanse innen dette feltet ikke være 
tilgjengelig overalt. Hvis behov for denne type tiltak avdekkes, vil man ha 
mulighet for å få det i gang i fase 5. De institusjonene som vil ha ansvar for fase 
5-tilbud, må også inneha kompetanse på kognitive treningsprogram, og vil måtte 
påta seg veiledning og oppfølging av treningen sammen med lokale instanser, 
etter at barnet/ungdommen har vært på gruppeopphold eller intensiv trening. 
 
Faglig standard/kompetansekrav: De to tilbudene kan gis av forskjellige 
institusjoner. Når det gjelder  

• Gruppetilbud til barn/ungdom med kognitiv svikt i senforløpet må den 
regionale institusjonen   

o ha personale som er skolert i psykoedukativ metode og arbeid med 
grupper 

o kunne igangsette kognitivt treningsprogram der det vurderes 
formålstjenlig 

o kunne gi undervisning, veiledning og oppfølging i trenings-
programmet som foreslås, dersom det ikke finnes lokal 
kompetanse  

o være vant med brukermedvirkning av pasient og pårørende  
o ha romforhold som tillater gruppevirksomhet 
o samarbeide tett med HABU eller fastlege, og andre lokale aktører 
o komme med forslag til endring eller nye tiltak i videre 

rehabiliteringsplan for barnet/ungdommen 
Det andre tiltaket i fase 5 

• Intensiv trening til barn/ungdom med spesifikke funksjonsutfall i 
senforløpet krever 
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o tett samarbeid med HABU og andre lokale aktører i utformingen av 
barnets treningsprogram 

o overføring av konkrete treningstiltak til HABU/lokale etter endt 
opphold 

o forpliktende avtaler med HABU/lokale instanser om eventuelt re-
opphold 

 
Ressurskrav: Institusjonen som tilbyr intensiv trening av barn/ungdom med 
ervervet hjerneskade må ha personalressurser til å drive et faglig forsvarlig 
opplegg som skissert over. Det samme gjelder bygningsmessig forhold og 
romforhold ved institusjonen. 
 
Eksitsterende ressurser/kompetanse: På grunn av at mandatet ikke inkluderer 
det å være konkret mht. stedsvalg, kan prosjektet vanskelig være konkret når det 
gjelder spørsmålet om hva som fins av ressurs og kompetanse i dag.  
 
Anbefalt ressurser/kompetanse: Rehabilitering av barn og unge med intensive 
treningsmetoder, krever spesialkompetanse på flere fagområder: 
nevropsykologi, barnenevrologi, intensiv fysioterapi, ergoterapi, 
spesialpedagogikk, og vernepleie, i tillegg til den helhetlige forankringen 
treningen må ha i det tverrfaglige rehabiliteringsmiljøet ved institusjonen. Den 
institusjonen som skal tilby intensive treningsopphold, må ha tilgang til alle 
fagressursene.  
 
Den institusjonen som skal være ansvarlig for gruppetilbudet til barn i senfasen, 
må tilby opplæring og kurs i kognitive treningsmetoder til andre aktører i 
rehabiliteringen av barn med ervervet hjerneskade.  
Anbefalt fagkompetanse i fase 5 

• Barnelege, nevropsykolog, sykepleier, spesialpedagog, logoped, 
fysioterapeut, ergoterapeut og vernepleier (der adferdsmodifikasjon er 
hovedmål) 

• Det regionale senfasetilbudet består av fysiske, kognitive og sosiale 
treningsprogram. Instansen(e) som skal ha ansvar for fase 5, må ha 
spisskompetanse innen det aktuelle området. 

• Lærings- og mestringssenter. Dette er et viktig samarbeidsorgan for 
fagavdelingen som skal tilby fase 5-opphold. LMS vil kunne invitere, legge 
til rette, engasjere fagpersoner, vurdere kandidater, etc., noe som vil være 
en viktig hjelp når gruppetilbudet skal gjennomføres. 

Lokaliteter 
• Gruppetilbudet må legges til en instans som har tilstrekkelig tilgang på 

fellesrom, grupperom og overnattingsmuligheter for hele gruppen barn 
og forelder. Rom på pasienthotell kan være aktuelt. 

• Det intensive treningstilbudet må legges til en instans som har 
tilstrekkelige treningslokaler for gjennomføring av opplegget.  

Stillinger 
• Gruppetilbudet vil kreve nyopprettelse av stillinger tilsvarende et fagteam 

– nevropsykolog 50 %, barnelege/barnenevrolog 20 %, fysioterapeut 20 
%, ergoterapeut 30 %, koordinator/sykepleier 50 %. Det fordrer videre at 
man har noe samarbeid med sykehusskolen på den aktuelle institusjonen, 
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men dette anses ikke å kreve ekstra ressurser fordi disse skolene skal 
tilby innlagte barn undervisning til en viss grad. Forberedelse, etterarbeid 
og rapportering vil kreve mye i en oppstartperiode, men fagteamet vil 
etterhvert kunne ha flere opphold årlig.  

• Det intensive treningstilbudet vil kreve noe ekstra ressurser, men i dag 
eksisterer det noen tilbud som har elementer av dette i seg. Institusjoner 
som har slike tilbud, vil kunne nytte anledningen til å videreutvikle sine 
tilbud og få en naturlig plass i behandlingslinjen for rehabilitering av barn 
med ervervet hjerneskade. 

• Samhandling der en utnytter spesialkompetanse innen feltet vil kunne 
foregå i denne fasen for eksempel ved utlån av personell fra en tidligere 
fase i behandlingslinjen. Dette krever avtale institusjonene imellom.  

 
KONKLUSJON 
Prosjektgruppen har utarbeidet en modell for Behandlingslinje for rehabilitering 
av barn og unge 1-18 år med ervervet hjerneskade i Helse Sør-Øst, som herved 
foreslås opprettet.  Ut fra litteraturgjennomgang, kliniske erfaringer og 
diskusjoner med fagfeller på respektive arbeidsplasser formidler denne 
rapporten faglige anbefalinger og forslag til organisering av en forutsigbar, 
ubrutt behandlingslinje.  
Modellen angir behandlingslinjen inndelt i fem faser, men det er lagt stor vekt på 
enhetlige overføringsrutiner mellom fasene. Brukerperspektivet står i fokus 
gjennom hele linjen. I arbeidet har vi fått nyttige innspill fra enkelte eksterne 
instanser, som fagfolk i det pedagogiske systemet og på kommunalt nivå, samt 
fra brukerforeninger. 
 
En helhetlig behandlingslinje for barn med ervervet hjerneskade vil være en 
nyvinning i norsk, men også i internasjonal sammenheng. Behandlingslinjen er 
laget i tråd med anbefalinger i Prioriteringsveilederen for habilitering av barn og 
unge i spesialisthelsetjenesten, Handlingsplanen for Habilitering av barn og 
unge, samt anbefalinger når det gjelder rehabilitering av barn og unge med kreft.    
 
Prosjektgruppen ønsker at det iverksettes: 

• Tidligrehabilitering i de første fasene for alle grupper pasienter i BHL 
• Primærrehabilitering i institusjon tilrettelagt for barnepasienter som 

trenger det 
• Enhetlig langtidsoppfølging i Barnehabiliteringene i HSØ 
• Senfasetilbud til pasientgruppene 
• Forpliktende, enhetlige overføringsrutiner mellom alle faser 

 
Inkludert i behandlingslinjen er barn med en alvorlig eller moderat ervervet 
hjerneskade. Den skal være stor nok til å gi varige mén i kognitive, sosiale og evt. 
motoriske ferdigheter. Aktuelle diagnoser er traumatisk hjerneskade, 
hjernetumor, vaskulære katastrofer, infeksiøse tilstander samt hypoksiske/ 
iskemiske. Ut fra tilgjengelige incidens-tall og Helse Sør-Øst sitt ansvarsområde 
antar prosjektgruppen at det er om lag 50-60 barn i året som bør inkluderes i 
BHL. Modellen vil på sikt kunne brukes overfor andre grupper barn som trenger 
(re)habilitering. 
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Implementering og risikofaktorer 
Behandlingstilbud for pasienter med ervervet hjerneskade må implementeres på 
de forskjellige nivåene i helsevesenet og i de foretak som berøres. Det krever 
forankring på ledernivå i alle faser. Dette er spesielt viktig i de enheter som ikke 
har vært direkte involvert i utarbeiding av BHL, og hvor pasientgruppene til nå 
ikke har hatt et tilbud.   
 
I fase 1 og 2 er det nødvendig med en ledelsesstyrt prioritering av 
Tidligrehabilitering som arbeidsmetode for alle pasientgrupper som inkluderes i 
BHL. Det har implikasjoner for planlagt bruk av rom, utstyr og fagpersoner fra 
ulike seksjoner og avdelinger. Det er behov økte ressurser mht koordinator-
stillinger, nevropsykolog, ergoterapeut og øremerkede ressurser mht øvrige 
fagstillinger. Det vil også være behov for kompetansespredning innen og mellom 
avdelinger, og mellom helseforetak. 
 
Prosjektgruppen ser det som viktig å få etablert institusjonsrehabiliteringstilbud 
(fase3) for pasienter i aldersgruppen 1-18 år. Institusjonen som tildeles ansvar 
for et slikt tilbud, må ha tilstrekkelig pediatrisk kompetanse hos de ulike 
faggruppene, ha kunnskap om Tidligrehabilitering som arbeidsmodell, og god 
kompetanse på medisinske og nevrologiske problemstillinger som følger de ulike 
diagnosegruppene. Det må være tilrettelagt for tilstedeværelse av foresatte, og 
skjerming fra voksne pasienter. Vi anser det som en fordel at dette samles på 
færrest mulig enheter, for å utnytte ressurser og opparbeide kompetanse mht 
diagnosegruppene. 
 
Langtidsoppfølging med rehabiliteringsperspektiv har i stor grad manglet for 
BHLs pasientgrupper. Habiliteringstjenestene for barn har kompetanse som 
barna og familiene vil trenge, både individuelt og mht koordinering og veiledning 
til førstelinjetjenesten og til skole/barnehage. De befinner seg også som oftest 
geografisk nærmere barna enn de regionale helseforetakene. Prosjektgruppen 
mener derfor at det er riktig å legge fase 4 til de lokale HABU.  Det vil være viktig 
med tett samarbeid med kommunale tjenester, Statped sørøst med sine 
fagavdelinger, Barne- og Ungdomspsykiatriske Poliklinikker, med flere.  
Pasientgruppene som inkluderes i BHL, har ikke per dags dato en naturlig 
tilhørighet i alle HABU i vår region. Dette må derfor etableres som likt tilbud i 
hele HSØ. Det vil i noen tjenester være nødvendig med kompetanseheving mht 
kognitive og medisinske følgetilstander av ervervet hjerneskade hos barn, da 
erfaringen med disse gruppene er liten i mange HABU.  
Det er viktig at det tilføres ressurser når behandlingslinjen innføres, slik at tilbudet 
til disse pasientene ikke medfører negative konsekvenser for øvrige pasientgrupper 
som HABU har ansvar for.  
 
Det foreslåtte senfasetilbudet (fase 5) består av to ulike modeller:  
1. Et regionalt gruppetilbud til barn med kognitiv svikt i senforløpet. Kognitiv svikt 
er et for mange et hovedproblem mht integrering i skole, sosiale sammenhenger 
og senere når det gjelder muligheter for deltagelse i arbeidslivet. Vi ønsker å 
bygge opp et tilbud som fokuserer på deltagelse, sosial trening og evt. utprøving 
av kognitive treningsprogram. Det er ulike institusjoner som har meldt sin 
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interesse for å være med på å utvikle og gjennomføre gruppetilbud (Sunnaas 
sykehus, Statped sørøst, OUS, Nordre Aasen Bo- og habiliteringssenter). 
  
2. Intensiv trening av spesifikke funksjoner 
Utrednings- og treningstilbud i form av reopphold i fase 3 institusjon praktiseres 
allerede i dag. Vi ønsker å videreutvikle dette tilbudet mht spissede 
treningstilbud og økt samhandling med lokal habilitering og kommunale 
tjenester.  
 
Det er av avgjørende betydning at alle foretak og institusjoner som deltar i BHL 
forplikter seg til faglig innhold og ensartede overføringsrutiner mellom de ulike 
leddene i linjen.  I denne sammenheng vil vi understreke viktigheten av 
koordinatorstillinger i de ulike fasene. Når det gjelder gjennomføringen av særlig 
senfasetilbudene, peker prosjektgruppen på muligheten for å uveksle faglig 
informasjon og fagressurser mellom de enkelte instanser.  
 
Konkretisering av ressursbehov 
Det har ligget utenfor prosjektets mandat å foreslå konkrete stedsvalg. Helse 
Sør-Øst må ta beslutningen om hvor tilbudene skal legges. Opprettelse og 
gjennomføring av tilbudene i behandlingslinjen, med sømløse overføringer 
mellom fasene, vil kreve at det blir tilført ressurser i alle faser. Ressursbehovene 
vil måtte konkretiseres når behandlingslinjen skal iverksettes. På sikt vil 
behandlingslinjen styrke livskvaliteten hos barn og unge med ervervet 
hjerneskade og deres familier, og den vil også kunne gi samfunnsøkonomisk 
gevinst. 
 
 
 
 

 
 

Oslo, den 11. april 2013 
 

For prosjektteamet 
 
 

Hilde Margrete Dahl     Torhild Berntsen 
   sign.                                sign. 
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Vedlegg 
 
1.1 Flytskjema fase 1 – 5 
1.2 Fysioterapi 
1.3 ABC-konseptet 
1.4 Leiring 
1.5 Ressurskoordinator, tumor 
1.6 Ressurskoordinator, traume 
 
2.1 Utskrivningsrutiner fase 2 – 3   
2.2 Utskrivningsrutiner fase 2 – 4 
2.3 Legens arbeidsoppgaver 
2.4 Intensivsykepleiers arbeidsoppgaver 
2.5  Psykologene i BHL 
2.6 Fysioterapi 
 
3.1 Flytskjema Sunnaas 
3.2 Flytskjema, BHL institusjonsrehabilitering av barn 1-5 år 
3.3 Legeoppgaver fase 3 
3.4  Fysioterapeutenes arbeidsoppgaver fase 3 
3.5  Psykologenes arbeidsoppgaver fase 3 
3.6 Overføringsrutiner fase 3 – 4 
 
4.1 HABU Målsetting – virkemidler – ressurser  
4.2 HABU Tverrfaglig oppfølging 
4.3 OppfølgingSkjemaHjernesvulst, onkologisk 
4.4 HjernesvulstBAREoperert 
4.5  Aktuelle treningsprogrammer 
 
5.1 Målsetting – virkemidler – ressurser, fase 5 
5.2 Skisse til gruppeopphold, fase 5 
5.3 Intensiv trening: Rehabilitering av barn ved institusjon  
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