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:
19.10.17  |10:00-16:00 | Gardermoen 25.01.18. Elisabeth Kirsten A.

Selvaag Walther
Til stede:

My Torkildsen, avdelingsoverlege, Avd. for rehabilitering. Stavanger universitetssykehus
Katja Brocke Holmefjord, dr.med. Overlege HABU, Stavanger universitetssykehus

Anen Aarli, seksjonsoverlege ved seksjon for nevrologi og habilitering. Haukeland
universitetssykehus

Anne-Jorunn Langeland, spesialsykepleier, Barne- og ungdomsklinikken, Haukeland

Harriet Tgndel, Fysioterapeut Trondheim kommune og praksiskonsulent St. Olavs Hospital
Torunn G. Finnanger, nevropsykolog, barne- og ungdomsklinikken (BUK) St. Olavs Hospital
Espen Lien Overlege BUK, St. Olavs Hospital.

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

Bjerg Halvorsen, leder for Regional kompetansetjeneste for barnehabilitering i Helse Sar-@st
Frank Becker, klinikkoverlege ved Sunnaas sykehus

Heidi Kjeernes, Administrasjonskoordinator, Klinikk Sunnaas sykehus HF,

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

Gunn Strand Hutchinson, nestleder regionalt brukerutvalg, Helse Nord

Bjarg @vstebg, Utdanningsdirektoratet ved Statped, Avdelingsleder EHS sgrgst (for Eva Mglmen)
Elisabeth Selvaag, Prosjektleder. Klinikksjef og overlege BUK, St. Olavs Hospital.

Kirsten Aune Walther, prosjektkoordinator BUK, St. Olavs Hospital

Lars Haukland, avdelingsoverlege, Nordlandssykehuset

Forfall:

Representant for Helse Nord: Bard Forsdahl UNN

Inger Huseby, seniorradgiver Helsedirektoratet

Kopi til:

Odd Bakken HOD

Sigrid Aas. Helse Midt-Norge RHF

Eva Molmen Statped HSO)
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1 Velkommen. Oppsummering av arbeidet sa langt.
Dagens agenda

Se vedlagte presentasjon ved Elisabeth Selvaag.

2 Tilbud i Helse Nord

Aldersgrense 14 (16) ar.

Alvorlige hodeskader overfores fra Nordlandssykehuset (NS) til
Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN). Svart fa pasienter pr ar.
NS har fa aktuelle pasienter. Dez er kun traumatiske bjerneskader det her er
snakk om. Mht andre typet, for eksempel infeksjon/inflammasjon er det
nok mange som ikke sendes videre til UNN. Viktig a fd oversikt over
antall.

Pasienter med behov for rehabilitering overfores til HABU (har
nevropsykolog) ved NS.

Ortopedene har ansvar for TBI. Pediatere ikke 1 kontakt med

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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ortopedene slik at ungdom kan glippe.
Har ikke sendt noen til Sunnaas.
Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN)
Representant er fraverende ved motet 1 dag. Referat under er sakset fra
et tidligere telefonmote med Helse Nord. Se vedlegg.
Aldersgrense 15 ar.
Regionsfunksjon TBI og tumor cerebri.
(ca 3 alvorlige TBI pr ar 1 hele regionen).
Ikke tallfestet oversikt over andre typer ervervet hjerneskade.
Bredt tverrfaglig team med stabilt og erfarent personale tidlig inn.
BUP involveres der det er aktuelt. Psykiater ansatt i avdelingen.
Rehabilitering foregar i sengepost eller overfores HABU. Rehab etter
individuelle behov. Sender ingen pasienter til NS for re/hab med behov
for innleggelse, men folger opp selv.
Ca 2 pr ar sendes Sunnaas. Ogsa sendt pasienter til Danmark.
A sende pasienter si langt bort er en utfordring.
Brukerrepresentant Helse Nord
Foreldre ma dra lasset og serge for at pasientforlopet flyter. Kan vare
en stor jobb. Stor og uensket variasjon 1 tilbudet, spesielt i kommunene.
Mange kjenner pa stor utrygghet om deres barn far riktig
kompetanse/tiltak til riktig tid. Foresatte fir lite informasjon om tilbud
som finnes, for eksempel om ASK alternativ kommunikasjon). Mange
opplever at det mangler en «sentral» hvor man kan fa informasjon om
muligheter og gode tiltak. Store utfordringer for foresatte 4 orientere
seg 1 det pedagogiske systemet. Poengterer at Statped er svart viktige i
re/habiliteringen

3 Bekymring for «grasonebarna»
Det er ofte en utfordring a skille mellom lette og moderate
hjerneskader. Man ikke alltid kan forutsi hvilke av de lette og lett
moderate som utvikler seg til 4 bli alvorlige moderate. Dette er ogsa
avhengig av premorbid kapasitet. Dette er en gruppe som kan falle
mellom to stoler og vekker bekymring i fagmiljoet. Motorisk og
tilsynelatende kognitivt kan disse pasientene se ut til 4 fungere bra, men
dersom man undersoker narmere og over tid viser det seg at de kan ha
store utfordringer kognitivt og sosialt. Spesielt ungdom kan ha store
utfordringer som ofte tilskrives «tenaringsproblemer».
Skrives ofte ut uten videre oppfolging.
Disse prioriteres ikke i habiliteringstjenesten. God
rehabilitering/oppfolging kan bidra til at disse ungdommene ikke faller
utenfor utdanning og yrkesliv.

4 Sunnaas sykehus

Orientering v/Frank Becker om hva som ligger i begrepene nasjonal
kompetansetjeneste og nasjonal behandlingstjeneste.

En nasjonal kompetansetjeneste skal bygge opp og spre kompetanse til
en definert malgruppe innen et definert fagomrade. Tjenesten er et
virkemiddel for a heve kompetansen pa et fagomrade der mangelfull
kompetanse hos helsepersonell er dokumentert. Ved 4 sikre nasjonal
kompetanseoppbygging og kompetansespredning innen et spesifisert
fagomrade bidrar tjenesten aktivt til kompetanseoppbygging og

veiledning i helsetjenesten, til brukere og befolkningen generelt.

Felles for alle flerregionale og nasjonale behandlingstjenester er at det
dreier seg om tilbud om utredning og behandling av en liten gruppe
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pasienter som har behov for hoyspesialisert kompetanse eller bruk av
spesialisert medisinsk utstyr. Nasjonale/flerregionale
behandlingstjenester sentraliserer behandlingen til ett eller to steder i
landet.

Kun helseforetaket med nasjonal behandlingstjeneste skal drive
hoyspesialisert pasientbehandling innenfor det aktuelle fagomradet.
*Alle andre forpliktes 4 henvise aktuelle pasienter til dette HFet.
*Det aktuelle HFet plikter 4 gi et tilbud til alle pasienter.
*Behandlingstjenesten har ansvar for at det utarbeides egne
henvisningskriterier og at disse blir gjort kjent for aktuelle henvisere.
Viser for ovrig til vedlagte presentasjon v/Frank Becker og
Helsedirektoratets retningslinjer for nasjonale tjenester

Sunnaas har i dag nasjonalt behandlingsansvar for «Locked in»
syndrom.

Innspill fra helseregionene

Etter presentasjonen v/Frank Becker ble det en drofting knyttet til
hvilke pasientgrupper en eventuell nasjonal behandlingstjeneste skulle
omfatte. Helse Sor-Ost bruker Sunnaas sykehus 1 stor grad allerede.
Enighet om at tidlig rehabilitering i fase 1 og 2 (akutt/intensiv,
barneavdeling) i hovedregel legges til universitetssykehus. Men det kan
variere avhengig av kapasitet og kompetanse pa det enkelte HF.

Ogsa enighet om at videre oppfelging i spesialisthelsetjenesten i
hovedsak legges til habiliteringstjenesten for barn og unge, og at den
tjenesten ma settes i stand til 4 ivareta rehabilitering i tillegg til
habilitering. Dnskelig 4 komme dit at habiliteringstjenestene blir til
avdelinger for habilitering og rehabilitering av barn og unge (?)

Noe ulike meninger i helseregionene om hva som enskes av tilbud ved
Sunnaas i fase 3,4, og 5 (h.h. spesialisert rehabilitering i institusjon,
habiliteringstjenesten og regionale oppfolgingsprogram v/milepaler).
Noen helseregioner er bekymret for at kompetansen svekkes lokalt
dersom tilbudet ved Sunnaas skal bli mer omfattende.

Det er behov for 4 bygge kompetanse lokalt 1 spesialisthelsetjenesten i
alle faser av forlopet uansett. Det vil vaere mange som har behov for

lokale og regionale tilbud da Sunnaas kun kan ta de alvorligste tilfellene.

Oppfolging i kommunene er utenfor gruppens mandat, men det
paligger spesialisthelsetjenesten et ansvar for veiledning, opplering og
kompetanseoverforing. Det hadde veart onskelig 4 kunne tilby
kommunene «kurspakke», relatert til den enkelte pasient og i tillegg okt
mulighet for ambulerende virksomhet. Resultater av utredninger i
spesialisthelsetjenesten, spesielt nevropsykologiske utredninger, kan
vare utfordrende 4 formidle til kommunale instanser som PPT, skole
og barnehage. Spesielt dersom de mangler erfaring mer barn/unge med
ervervet hjerneskade. En ser stort behov for at kommunene mottar
opplering og informasjon om hvordan disse utredningene bor resultere

i konkrete tiltak i barnet/ungdommens skole, barnehage og hverdagsliv.

Fortrinnsvis gjennom samhandling med tverrfaglig team inkludert
klinisk pedagog i spesialisthelsetjenesten.

Kartleggingen viser at klinisk pedagog er en ressurs som savnes 1 alle
helseregioner.

Det er uro for at samhandlingen med kommunale instanser og mellom
de ulike institusjonene 1 2. og 3. linjetjenesten kan bli utfordrende.
Samhandling mellom 3. og 1.linjetjenesten skal ikke ga uten a involvere



https://helsedirektoratet.no/nasjonale-tjenester-i-spesialisthelsetjenesten#om-nasjonale-tjenester-i-spesialisthelsetjenesten
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2.linjetjenesten.

Hva gjelder Sunnaas sin rolle er denne definert for barn og unge i HSO.
Diskusjonen knyttet til opprettelse av en nasjonal behandlingstjeneste
gikk mye pa hvilke grupper av pasienter dette kunne vare aktuelt for.
Barn og ungdommer med de alvorligste hjerneskadene. Her ma
henvisningskriterier klargjores. Det vurderes a vare ulike behov for 4
henvise pasienter til Sunnaas i de ulike helseregionene, avhengig av
kompetanse og kapasitet.

Barn med tverrsnittslammelser faller utenfor gruppens mandat, men det
er enighet om at dette er en gruppe barn hvor vi mener det vil vaere
hensiktsmessig med en nasjonal behandlingstjeneste knyttet til
rehabilitering 1 institusjon og eventuelt noe oppfelging i regi av nasjonal
behandlingstjeneste.

Nasjonal behandlingstjeneste for Locked-in syndrom enskes viderefort
ogsa for barn og unge.

Det er et onske fra alle parter at Sunnaas skal kunne tilby gruppetilbud
(som for eksempel ved Frambu) til familier, kartleggings- og
treningsopphold, kurs for ungdom og foresatte, kurs for helsepersonell
og personell fra kommunale tjenester. Sunnaas sykehus innehar mye
kompetanse som kan gjore andre tjenesteytere 1 behandlingslinjen gode
og det er onskelig med mulighet for hospiteringsopphold.

Nasjonal behandlingslinje

Enighet om 4 bruke HSO sin behandlingslinje som modell.

Lokale tilpasninger vil vere nodvendig.

Onske fra gruppen at vi fyller behandlingslinjen med faglig innhold.
Spersmal om dette er for ambisiost med tanke pa tidsperspektiv og
mandat for oppdraget?

HSO sin behandlingslinje gir en oversikt over hvilke
dokumenter/prosedyrer og retningslinjer som

som ansees betydningsfulle og som man evt kan lage sine egne
tilpassede versjoner av. I tillegg vil det vare svart nyttig 4 ha felgende:
Beskrivelse av koordinator 1 spesialisthelsetjenesten sine

oppgaver/ funksjon.

Samarbeidsavtale mellom HF og Statped som gir mulighet for
henvisning direkte (utenom PPT) og tidlig i forlopet.
Retningslinjer/samatrbeidsavtale mellom 1. og 2. - linjetjenesten om
barn og ungdom som har behov for koordinerte tjenester pa tvers av
niva.

Neste mgte 25.01.18. Ved Gardermoen. Innkalling kommer.

Vi gnsker tilbakemeldinger pa referatet og
oppsummeringen innen 15.12. 17
Sendes kirsten.aune.walther@stolav.no

Oppsummerlng og saker til oppfolging i HFene

Ser stor variasjon i tilbudet, ikke sa mye i akuttfasen, men senere, i
oppfelging fra habiliteringstjenesten og i det tilbudet det enkelte
barn har i sin hjemkommune. Skole og barnehage er de viktigste
rehabiliteringsarenaer og Statpeds rolle i oppfelgingen fremheves.
Likeledes behovet for koordinator i bade spesialist- og
fgrstelinjetjenesten.

e Lettere hodeskader kan vise seg a gi moderate til alvorlige



https://stolav.no/Documents/Barn-og-ungdomsklinikken/Oslo%20universitetssykehus%20pasientforløp%201%20-%2018%20år.pdf
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senfglger. Utfordring a tilby disse den hjelpen de trenger.
Sunnaas sin rolle, hvilke barn skal ha et tilbud der, hvor
omfattende skal tilbudet veere.

o Nasjonal behandlingstjeneste, kun for de aller alvorligste
hodeskadene (Naermere definert)? Locked in som na. Evt
tverrsnittslammelser hos barn og unge. Aldersgrenser ma
defineres.

o Tilbud om rehabiliteringsopphold for flere enn de med de
aller alvorligste skadene. Behovet ulikt i ulike regioner.
Behov for Sunnaas som sted for «second opinion».

o @nskelig at Sunnaas tilbyr kurs/samlinger, (barn og unge,
foreldre, behandlere, lzerere,) Hospiteringsopphold osv

o Sunnaas bes involvere lokal spesialisthelsetjeneste ved
samhandling med 1. linjetjenesten .

Nasjonal behandlingslinje tar utgangspunkt i HS@ sin
behandlingslinje. (Jfr vedlagte PP-presentasjon). Hver region ma se
hvordan egen virksomhet kan tilpasses denne. Hva mangler av
kompetanse, kapasitet, bygningsmessige forhold.

Er Habiliteringstjenestene for barn og unge rigget til a gi et godt
tilbud?

Stemning for a jobbe for «habilitering- og rehabiliteringstjeneste
for barn og unge»?

Hvor mye fagprosedyrer osv skal legges inn i behandlingslgpet i
denne omgang?




