Fagkurs

Barnepalliasjon
og sjeldne diagnoser

10. juni 2022

Program
08.30 - 09.00 Digital oppkobling
09.00 - 09.15 Velkommen
09.15 - 10.00 Barnepalliasjon og nasjonal faglig retningslinje
ved overlege Ellen Annexstad, Stiftelsen Frambu — Leve NA
10.15-10.45 Barnepalliasjon og sjeldne diagnoser — hva er spesielt?
ved overlege @ivind J. Kanavin, Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser
11.00-11.30 Erfaringsstemmer - foreldre
11.30-12.00 Samarbeid med foreldre
ved psykologspesialist Tonje Elgsds, Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser
og Stiftelsen Frambu — Leve NA
12.00 - 12.45 Luns;j
12.45-13.15 Erfaringsstemmer - tjenesteytere i kommunen
13.15-13.45 Panelsamtale
14.00 - 14.20 Barnehabiliteringstjenestens rolle
ved ergoterapispesialist Linda Johanne Martinsen, Habiliteringstjenesten
for barn — og unge i Helse Fonna HF
14.20 — 14.45 Barnepalliative team og kompetansenettverk
ved overlege Margrethe Tande, St. Olavs hospital
14.45 -15.00 Tilbud fra stiftelsen Frambu
ved spes.ped./prosjektleder Monica Andresen, Stiftelsen Frambu
15.00 Avslutning
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Vi forbeholder oss retten til endringer
(07.06.2022)



Forelesere

Ellen Annexstad er spesialist i barnemedisin med barnenevrologi som spesialfelt. Har 15
ars erfaring fra Barne- og Ungdomsklinikken og Seksjon barne- og ungdomshabilitering
ved Sykehuset @stfold, og fra Barneavdeling for nevrofag og Enhet for medfgdte og
arvelige nevromuskulaere tilstander (EMAN) ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet.
Har skrevet flere vitenskapelige artikler og holdt innlegg om progredierende
nevromuskulzaere og metabolske tilstander ved nasjonale og internasjonale
fagkonferanser.

@ivind Kanavin er barnenevrolog og overlege pa Frambu Kompetansesenter. @ivind har
lang erfaring fra arbeid med barn og unge med nevrodegenerative sykdommer fra
habiliteringstjenesten for barn og unge ved Oslo Universitetssykehus.

Tonje Elgsas er psykologspesialist med fordypning i habiliteringspsykologi. Hun er ansatt i
Leve Na og ved Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser. Har lang erfaring fra
offentlig spesialisthelsetjeneste innen habilitering og psykisk helsevern. Som
habiliteringspsykolog har Tonje spisskompetanse pa a fremme helse, livskvalitet,
mestring og tilhgrighet hos personer med medfgdte eller tidlig ervervede tilstander.

Linda Johanne Martinsen er ergoterapispesialist i barns helse med master i ergoterapi
fra OsloMet. Har siden 2009 veert ansatt ved Habiliteringstjenesten for barn —og unge i
Helse Fonna HF. For tiden engasjert i 20% stilling som prosjektleder innen barnepalliasjon
ved Barneavd. Jobber bredt klinisk innen diagnoser og pasientgrupper, samt ogsa en del
prosjekt- og fagutviklingsarbeid.

Margrethe Tande er barnelege pa St. Olavs hospital og har de siste arene jobbet primaert
med barn med nevrodegenerative og andre komplekse nevrologiske sykdommer i
habiliteringstjenesten for barn og unge (HABU). Hun har ogsa bakgrunn fra BUP,
Kreftklinikken og fra Trondheim kommune. Fra 2021 har hun vaert leder i Regionalt
palliativt team for barn og unge i Helse Midt-Norge (PALBU-Midt) som ble startet januar
dette aret. Hun var ogsa med a danne Tverrfaglig kompetansenettverk for palliasjon for
barn og unge i juni 2021 Tverrfaglig kompetansenettverk for palliasjon til barn og unge
(legemidlertilbarn.no).

Monica Andresen er spesialpedagog pa Frambu kompetansesenter og prosjektleder i
enheten Leve NA. Monica har master i spesialpedagogikk og har tidligere jobbet i
pedagogisk-psykologisk tjeneste og har lang erfaring med barn med nevrodegenerative
og nevromuskulaere sykdommer. Monica er opptatt av hvordan barns helseutfordringer
best kan ivaretas innenfor barnehagens og skolens rammer. Likeledes det samarbeidet
som ma etableres mellom helse og opplaering for at slik ivaretakelse skal oppleves trygt
for alle parter.

Digital deltakelse
Frambu overfgrer fagkurset digitalt uten kostnader. Deltakere kan stille spgrsmal og kommentere i mail eller chat
underveis.

Har du spgrsmal?
Ta gjerne kontakt med oss pa e-post: fagkurs@frambu.no i god tid fgr fagkurset.
Se ogsa fagkurset i kurskalender pa frambu.no for naermere kontaktdetaljer.



https://www.legemidlertilbarn.no/palliasjon/Sider/default.aspx
https://www.legemidlertilbarn.no/palliasjon/Sider/default.aspx
mailto:fagkurs@frambu.no

