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Forord

Veileder i habilitering av barn og unge er resultat av et delprosjekt under Regjeringens
handlingsplan for funksjonshemmede 1994-1997. Veilederen er den andre av fem
veiledere om habilitering og rehabilitering av ulike grupper funksjonshemmede.

Faglige veilederes rettslige status

Innholdet i Helsetilsynets faglige veiledere er i utgangspunktet ikke direkte rettslig
bindende for mottakerne. \eilederne kan inneholde referanser til bestemmelser og
beslutninger som er gitt med bindende virkning. Utover det er imidlertid innholdet i
prinsippet a anse som anbefalinger og rad. Pa omrader hvor Statens helsetilsyn i lov
eller forskrift er gitt myndighet til & gi bindende pabud til helsetjenesten, gis disse i
form.av enkeltvedtak eller forskrift.

Dette betyr-ikke at de anbefalinger og rad som gis i faglige veiledere er uten enhver
rettslig betydning. Statens helsetilsyn beskriver i sine faglige veiledere ofte en praksis
eller fremgangsmate som-ma anses a gjenspeile allment aksepterte faglige normer.
Helsetilsynet gir pa denne maten signaler om hvor listen for forsvarlighet etter helse-
lovgivningen ligger. Den som velger lgsninger som i vesentlig grad avviker fra veileder-
nes anbefalinger, ma veere forberedt pa a kunne dokumentere og begrunne sine valg.
Det er flere eksempler som viser at domstolene i vurderingen av aktsomheten eller
forsvarligheten av en handling har lagt vesentlig vekt pa de normer for forsvarlig
virksomhet som har kommet til .uttrykk i veiledninger fra tilsynsmyndighetene.

Formal

Handlingsplanens formal og hovedprioriteringer er at funksjonshemmede skal gis
mulighet til full likestilling og deltakelse i samfunnet pa lik linje med funksjonsfriske.
Handlingsplanen sier det slik: «Helsetjenesten ma utformes og organiseres slik at alle
far adgang til & bli sa friske som de etter sine forutsetninger har mulighet for. Det er et
overordnet mal at habilitering og rehabilitering skaper et godt liv bade for.funksjons-
hemmede som kan bli yrkesaktive, og for dem som pa grunn av sin funksjonshemning
blir ufgretrygdede».

De fem veilederne skal vaere et bidrag til a sikre kvaliteten pahabiliterings- og reha-
biliteringsarbeidet bade i primzr- og spesialisthelsetjenesten. Arbeidet tar utgangs-
punkt i gjeldende regelverk om kommunens plikt til a etablere et tilbud om medisinsk
habilitering og rehabilitering. Veilederne er referansedokumenter for allment aksepter-
te faglige normer pa omradet. Referanser til formelle bestemmelser og faglige anbefa-
linger er oppdatert pa det tidspunkt veilederne utgis. Felgende veiledere om habilite-
ring og rehabilitering vil bli utarbeidet:

* habilitering og rehabilitering av mennesker med sansetap
« rehabilitering av mennesker med progredierende nevrologiske sykdommer
« habilitering og rehabilitering av mennesker med lungesykdommer
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Veileder i rehabilitering av slagrammede er utarbeidet. (IK 2542, 1996.)

Arbeidet med Veileder i habilitering av barn og unge startet varen 1996. En rekke
personer og instanser har bidratt ved utarbeidelse av denne veilederen. En arbeids-
gruppe har fungert som faglig hovedradgiver. Den foreliggende veilederen er basert pa
faglige innspill fra denne gruppen. Innspillene er vurdert og bearbeidet av Statens
helsetilsyn i henhold til de rammer Helsetilsynet falger nar det gjelder faglig vei-
ledning og radgivning. Teksten i Veileder i habilitering av barn og unge er organisert pa
en noe skjematisk mate blant annet av hensyn til tilsynsetatens behov for systematiske,
faglige referansedokumenter i sitt tilsyn med helsetjenesten.

Arbeidsgruppen har bestatt av:

Ebba Bredland, kommunefysioterapeut i Trondheim kommune

Knut Gilhuus, representant for brukerne ved Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
Finn Hesselberg, leder av PP-tjenesten for @vre Valdres

Arne Hjemmen, lege i Asker kommune

Bjern Loftergd, overlege, Barnenevrologisk seksjon, Barneklinikken, Rikshospitalet
Ole Reidar Myrland, leder av fylkeskommunal habiliteringstjeneste, Troms

Egil Ruud, avdelingsoverlege pa Frambu, Senter for sjeldne funksjonshemninger
Elin Amodt Rygge, helsesgster i Nittedal kommune

Vi har i tillegg hatt stette fra en bredt sammensatt faglig radgivningsgruppe (vedlegg

). En spesiell takk rettes til redaksjonskomitéen, Finn Hesselberg og Arne Hjemmen,

som sammen med- prosjektleder har bearbeidet ramaterialet. Den avsluttende redige-

ringen er foretatt i samarbeid med Angtte Wang fra presse- og informasjonsbyraet En

Annen Historie.

Prosjektleder har vaert Astri Telen, Statens helsetilsyn.

Vi takker alle for verdifull innsats i arbeidet'med denne veilederen fra Statens helsetilsyn.
Mars 1998

Anne Alvik
helsedirektar
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Innledning

Hensikten med denne veilederen er a nedfelle og systematisere den kunnskap som
finnes om habilitering av barn og unge. Som et arbeidsverktay for helsepersonell og
samarbeidspartnere i habiliteringsarbeidet, vil veilederen kunne bidra til at brukerne
far et s godt habiliteringstilbud som mulig. Det er en malsetning for Statens helse-
tilsyn a bidra til en lik helsetjeneste over hele landet. Noen kommuner og fylkes-
kommuner har kommet langt i arbeidet med habilitering av barn og unge, mens
andre enna har mye ugjort. Bruk av prinsippene i veilederen vil bidra til at dette
arbeidet kommer opp pa samme niva over hele landet.

Avgrensning

Medisinsk habilitering og rehabilitering er et ansvarsomrade for den kommunale
helsetjenesten palik linje med forebyggende arbeid, diagnose og behandling, pleie og
omsorg. Denne veilederen omhandler primert medisinsk habilitering av barn og unge
opp til 18 ar.

Habilitering av barn og unge omfatter mer enn helsetjenester. Ansvarsomradet for
Statens helsetilsyn.er imidlertid begrenset til helseforvaltning. lvaretakelse av medi-
sinsk habilitering betinger likevel samarbeid mellom helsetjenesten og samarbeidende
etater. Veilederen-vil-dermed ogsa bergre andre sider av habilitering som i tillegg til
helse omfatter pedagogiske og sosiale tjenester og tjenester fra folketrygden. Tjenester
fra kultur-, transport- og teknisk etat ma ogsa ses som ngdvendige deler av en habilite-
ringsprosess.

Statens helsetilsyn har nedfelt falgende mal for \eileder i habilitering av barn og unge:

Hovedmal: Kvalitetssikre habiliteringstjenestene til kronisk syke og funksjonshem-
mede barn og unge.

Delmal: Vere et hjelpemiddel for helsepersonell og samarbeidende yrkesgrupper.

Malgrupper: Helsepersonell i kommunene og i fylkeskommunal barnehabilite-
ringstjeneste.

Pedagogisk-psykologisk radgivningstjeneste, (PP-tjeneste) og andre samarbeids-
partnere.

Foreldre og andre pargrende, politikere og administratorer i kommuner.og fylkes-
kommuner samt utdanningsinstitusjoner.

For & lette lesingen av veilederen, har vi forklart enkelte ord og faguttrykk. Disse
ordene er merket med stjerne* farste gang de forekommer i teksten. Forklaringene er
samlet i en ordliste i vedlegg 1. Referanser til lovverk og andre kilder er markert med
tall og samlet i vedlegg I11.
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Habilitering/rehabilitering

Funksjonshemming

Overordnede prinsipper og
begrepsavklaringer

Habilitering av barn og unge krever kunnskap om barn generelt, om barn med funk-
sjonshemninger spesielt, og om hvilke muligheter som finnes nar det gjelder tiltak.
Habilitering krever ogsa kunnskap om planlegging og organisering samt hvilke plikter
som paligger deltakerne i arbeidet.

En bevisst tankegang ma styre arbeidet, fordi valg som foretas kan fa store konse-
kvenser for barnets liv. Arbeidet med barn med sammensatte og varige funksjonshem-
ninger er et stort felt. Det krever innsats fra kommunalt helsepersonell og fra spesiali-
serte helsetjenester, og det er ofte ngdvendig med tjenester fra andre fagomrader.

1.1. Terminologi og definisjoner

Utgangspunktet for denne veilederen er kommunehelsetjenestens ansvar for & sgrge
for medisinsk habilitering.

| Helsetilsynets veiledningsserie nr. 3, 1991, Medisinsk rehabilitering, planlegging og
organisering (1), ble medisinsk habilitering og rehabilitering definert slik:

«Medisinsk (re)habiliteringkan defineres som helsetjenestens planmessige arbeid
for at den som er funksjonshemmet p.g.a. sykdom, skade eller medfagdt lyte kan gjen-
vinne, bevare eller utvikle funksjonsevnen og/eller mestringsevnen med sikte pa en
starst mulig grad av selvstendighet og livskvalitet pa egne premisser.»

Habilitering er arbeidet med konsekvenser av medfadt eller tidlig ervervet sykdom,
skade eller lyte. Rehabilitering er arbeidet med konsekvenser av sykdom eller skade
som har oppstatt etter normalutvikling. Felles for begge er at konsekvensene av funk-
sjonshemningen eller skadene er varige og at det kreves innsats fra flere faggrupper og
tjenesteomrader. Medisinsk (re)habilitering er helsevesenets bidrag for a sikre dette
arbeidet.

Habilitering er et malrettet arbeid for a bygge opp og statte funksjoner,
samspill og livskvalitet hos mennesker med tidlig ervervede eller
medfgdte funksjonshemninger.

I Regjeringens handlingsplan for funksjonshemmede 1994-1997 (2) defineres funksjons-
hemning slik: «Funksjonshemning er et misforhold mellom individets forutsetninger
og miljgets krav til funksjon pa omrader som er vesentlig for etablering av selvstendig-
het og sosial tilveerelse».

Denne definisjonen medfarer at funksjonshemningen ma sees i forhold til det
samfunn barnet/den unge er omgitt av. Det praktiske arbeidet med habilitering av
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Tegnet av
May Elin Nerjordet

barn og unge har som utgangspunkt at det ikke er tilstrekkelig @ bedre de individuelle
ferdighetene, men at det ogsa er ngdvendig a legge omgivelsene til rette.

1.2.WHO'’s klassifisering

De fleste barn som har en funksjonshemning og trenger habilitering, har en diagnose
med ulike symptomer. Diagnosen sier vanligvis lite om dens konsekvenser for barnets
funksjons- og deltakelsesevne, noe som er helt sentrale sparsmal i forhold til habilite-
ring. Arbeidet ma dermed baseres pa flere kriterier enn de diagnostiske.

10 HABILITERING AV BARN OG UNGE



ICIDH

Sykdomsdiagnose

Organsvikt

Funksjonssvikt

Handikap

Ulike nivaer

Ulik kompetanse

«International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps» (ICIDH) er
et system utarbeidet av Verdens Helseorganisasjon (WHO, 1980). Det er det mest
omfattende Klassifikasjonssystemet for funksjonshemninger, og det systematiserer kon-
sekvensene av diagnosen pa tre ulike nivaer (3). Eksemplene i teksten er tatt fra den
norske oversettelsen.

Sykdomsdiagnosen er et utgangspunkt for de problemene som foreligger. Eksempler
er astma, cerebral parese, autisme.

Organsvikt (Impairment) betegner forstyrrelser pa organniva. Det kan dreie seg om
unormal organ- eller systemfunksjon samt unormal kroppsbygning eller utseende av
enhver tenkelig drsak. Eksempler er respirasjonssvikt* ved astma, lammelser i bena ved
cerebral parese, endret atferdsmgnster ved autisme.

Funksjonssvikt (Disability) avspeiler konsekvensene av organsvikt uttrykt ved funksjo-
nell yteevne og aktivitet hos individet. Funksjonssvikt betegner saledes forstyrrelser pa
personniva. Eksempler er kuldeintoleranse ved astma, problemer med & ga ved cere-
bral parese, svekket kommunikasjonsevne ved autisme.

Handikap vedrgrer ulempene som erfares av individet som et resultat av organsvikt og
funksjonssvikt. Saledes avspeiler handikap samhandling med og tilpasning til indivi-
dets omgivelser.

To mennesker-med samme diagnose, samme organsvikt og samme funksjonssvikt,
kan ha helt ulikt handikap.

For eksempel kan to barn som begge har diagnosen cerebral parese oppleve sitt handikap
ulikt. Hvis en av dem bor i et boligomrade der det er flatt og tilgjengelig og med mange an-
dre barn i nerheten, kan handikapet vere lite fordi vedkommende kommer seg rundt til
venner og til skolen i neromradet. Under-andre forhold, for eksempel i ulendte omgivelser
og med lange avstander bade til andre barn og til skolen, kan handikapet vzre stort.

| forhold til diagnose og organsvikt kan likheter i problematikk vare fremtredende.
Det er funksjonshemningenes fellestrekk som er sentrale. For'a ha en god forstaelse av
problemene pa dette nivéet, vil erfaring med mange barn med den-samme diagnosen
komme fagpersonene til nytte.

Med hensyn til funksjons- og handikapniva er omgivelsene og de ytre rammene
barnet skal leve innenfor det sentrale. Helsepersonell og andre yrkesgrupper ma ha
konkret og presis kunnskap om hvilke betingelser og rammer som finnes. Kompetanse
om lokale forhold og lokal kultur er ngdvendig. Det er viktig a finne ut hva som er
seeregent bade med barnet, familien og miljget de lever i.

Fagpersoner har som regel kompetanse pa ulike omrader. Kommunehelsetjenesten vil
vanligvis ha best kunnskap om funksjons- og handikapnivaet hos det enkelte barn.
Spesialisthelsetjenesten har mest kompetanse nar det gjelder diagnose og organsvikt.
Jo sjeldnere sykdommen er, desto ferre fagfolk er det som har kompetanse vedrgrende
diagnose og organsvikt. Ofte vil barnet trenge tiltak fra flere nivaer.

HABILITERING AV BARN OG UNGE 11
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Prioritering av tiltak

Tilpasning

Selvstendig liv

Miljgforankring

Kunnskap

Rettigheter

1.3. Prinsipper i arbeidet

Habilitering er et fagomrade hvor malet for arbeidet bade omfatter det som ligger
nert, men ogsa det som ligger langt frem i tid. Felgelig kan malet bade vere gkt triv-
sel og mestring av hverdagen i umiddelbar fremtid, men ogsa trening i ferdigheter som
gir en mest mulig selvstendig og tilfredsstillende livssituasjon pa lang sikt.

Tiltakene man setter i gang, ma bade ha et utviklingsperspektiv og et verdiperspektiv
for & unnga uheldige konsekvenser. For eksempel kan fokusering pa ensidig trening el-
ler oppleering medfgre at andre viktige sider ved tilvaerelsen gar tapt.

Habiliteringsarbeidet stiller store krav til samarbeid og samordning av tiltak. Gjentatte
vurderinger ma foretas. Alle barn gar gjennom en kontinuerlig utvikling. Det kan
veere vanskelig & vite om det er de ulike tiltak som gir effekt eller om det er barnets
egen utvikling. Barnets vekst krever fortlgpende tilpasning av omgivelsene og eventu-
elle hjelpemidler. Barnets utvikling med hensyn til motorikk, kommunikasjon m.m.,
vil kreve.endring av tiltak. | tilfeller hvor barnets utvikling stanser, vil arbeidet med
familiens endrede forventninger ogsa vere viktig.

Habilitering skal bidra til en mest mulig selvstendig livssituasjon for den enkelte, bade
i gyeblikket og for fremtiden. Dette inneberer at habilitering bade retter seg mot den
enkeltes ferdigheter og tilretteleggingen av livssituasjonen. Habilitering ma vere pro-
sessrettet, og krever utstrakt koordinering, samordning og evaluering av tiltak.

Et barn som trenger habilitering, ma ofte vurderes av spesialister for tiltak igangsettes.
Det er likevel en forutsetning at lokale forhold ligger til grunn for tiltakene for barnet.
Habiliteringen ma vare forankret i oppvekstmiljget.

Barn med funksjonshemninger trenger ofte hjelp fra fagpersonell med ulik bakgrunn
og fra ulike tjenestenivaer. De ulike aktgrene er gjensidig avhengig av hverandre for &
kunne lgse problemene best mulig for barnet det gjelder.

Samarbeid bygger pa ulik, men likeverdig kunnskap.

Et funksjonshemmet barn (og dets familie) har sarskilte rettigheter i henhold til ulikt
lovverk som lov om sosiale tjenester, trygdelovgivning og oppleringslovene i tillegg til
lov om helsetjenesten i kommunene og sykehusloven (se kap. 6 og 7).

Skriftlig dokumentasjon er ofte ngdvendig for & kunne nyttiggjare seg rettigheter
og for & sikre tiltak for det enkelte barn. Dette gjelder ulike gkonomiske stgtteord-
ninger, opplaringstiltak m.m. Hvilke krav til dokumentasjon som gjelder, falger av de
enkelte regelverk. Tjenesteapparatet i kommune og fylkeskommune bar hjelpe famili-
en med a finne frem i systemet, veilede, opplyse om rettigheter og bidra til sgknader.
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1.4. Brukermedvirkning

Det er viktig at brukermedvirkning ivaretas bade pa individniva og systemniva.
Brukermedvirkning pa individniva betyr at bruker (barn og foreldre) deltar i utfor-
ming og gjennomfgring av den individuelle habiliteringsplanen (se kap. 5). For bru-
kerne vil brukerdeltakelsen bidra til pavirkning av, oversikt over og forutsigbarhet i
habiliteringsprosessen (se kap. 5 og 6).

Brukermedvirkning pa systemniva ber skje i form av deltakelse i det overordnede
planarbeidet i kommune og fylkeskommune. Gjennom sine organisasjoner bar bru-
kerne kunne gi rad og pavirke utviklingen av tiltak av generell karakter for mennesker
med funksjonshemning.

1.4.1., Brukermedvirkning nar det gjelder barn og unge

Arbeidet med habilitering forutsetter brukermedvirkning bade fra den det gjelder og
brukerens familie eller foresatte.

Foreldre, sasken og familie er de viktigste personene i alle barns liv. Betydningen av de
nare folelsesmessige band. i familien ma ikke undervurderes i habiliteringsarbeidet.
Foreldre/foresatte har den‘beste og mest detaljerte kunnskapen om barnet, dets hver-
dag, interesser, praktiske ferdigheter, gnsker, ressurser og behov. I tillegg til faglig
kunnskap er dette viktig kunnskap i habiliteringsarbeidet. Det gjor foreldre til sentrale
deltakere i arbeidet med barnet.

Den det gjelder skal ogsa gis mulighet til & delta i sa stor grad som mulig. Det ligger
en saerskilt utfordring i a sikre en‘best mulig-medvirkning fra den det gjelder nar det
er et manglende samsvar mellom intellektuelle forutsetninger og faktisk alder.
Utgangspunktet ma vere at den enkelte trekkes med sa langt det er mulig, og at den
enkeltes vurderinger skal tas med i betraktningen relatert til grad av modenhet.
Deltakelse i habiliteringsprosessen vil bidra til medinnflytelse og styrke selvfalelsen.

Selv om mange ikke kan mestre alle sider av et selvstendig liv, kan de oppna mest-
ring og innsikt pa mange omrader som er viktige for-den det gjelder.

Habilitering vil innebzre at personell pa ulike nivaer og med ulik yrkesbakgrunn far
kjennskap til opplysninger om barnet som er funksjonshemmet og dets familie. Nar
det gjelder helsepersonell reguleres taushetsplikten av deres respektive profesjonslover
samt av taushetspliktsbestemmelsene i legeloven (4).

Alle som yter tjenester for et forvaltningsorgan, det vil i denne sammenhengen si
kommune, fylkeskommune eller stat, er bundet av forvaltningslovens bestemmelser
om taushetsplikt (5). Offentlig ansatt helsepersonell er med andre ord bundet av beg-
ge lovverk hva angar taushetsplikt. Men i forbindelse med for eksempel klagesaker vil
den profesjonsbestemte taushetsplikten oftest vare mest sentral.

Legeloven har ogsa regelverk for nar et barn har rett til innsyn og opplysninger om
egen sykdom eller funksjonshemning (se kap. 6).
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1.5. Ulike perspektiver i habilitering

Malet med habilitering er a gi barnet/den unge best mulig forutsetninger til & bruke
evnene sine i tillegg til hayest mulig deltakelse pa de arenaer* det er naturlig & vere pa
i forhold til alder og interesser.

Utvikling fra barn til voksen pavirkes blant annet av medfadte egenskaper og miljg-
messige faktorer. Habilitering av barn kjennetegnes av andre elementer enn rehabilite-
ring av voksne, som har gjennomgatt denne utviklingen uten begrensninger i form av
medfgdt funksjonshemning.

Habiliteringen ma ta hensyn til utviklingen fra barn til voksen.

Barns liv-og utvikling foregéar pa ulike arenaer. Det foregar en veksling mellom ulike
krav og-gnsker. Hvordan dette mestres, har betydning bade for barnets opplevelse av
egenverd og for opplevelsen av funksjonshemningens eventuelle belastning. Barn med
funksjonshemninger er individer med like stor spredning i behov og interesser som
den gvrige befolkning. Hele degnet bar derfor kartlegges i detalj som utgangspunkt
for & tilpasse aktuelle arenaer til barnets behov.

Arbeidet med-habilitering krever kunnskap om mulige utviklingsforlgp. Den medi-
sinske kunnskapen om diagnose og:prognose kan forandre seg, og det ma veere rom
for endring av habiliteringstiltakenei lys av dette.

Mange tiltak som blir utredet og satt i verk, er ikke forventet a gi resultater far i
voksen alder fordi de skal danne grunnlag for ferdigheter som voksen.

Forebygging av mulige, fremtidige plager bar tas med i arbeidet.

Enkelte aktiviteter bar iblant velges bort fordi innsats pa andre omrader er viktigere.
Et helhetlig og langsiktig perspektiv i habiliteringsarbeidet er ngdvendig for & kunne
gjere kvalifiserte valg, for & kunne vurdere mulige konsekvenser og for-a unnga ugn-
skede konsekvenser av de valg som tas. Stor grad av fokusering pa opplarings- eller
treningstiltak kan medfare at det legges for liten vekt pa sosial deltakelse, vennskap og
fritidssysler. Slike situasjoner ma forebygges gjennom det langsiktige planarbeidet.
Prioriteringer vil i realiteten veere verdivalg og krever stor grad av brukermedvirkning.

Habiliteringsarbeidet ma bidra til & forutse de behov som dukker opp i nye faser av livet.

Overgang til barnhage og skole betyr nye muligheter og utfordringer for barn,.og
stiller andre krav til omgivelsene. Mange barn har funksjonhemninger som gjer det
ngdvendig & planlegge hverdagen ned til minste detalj. Dette kan innebzre store ut-
fordringer av personellmessig, informasjonsmessig og teknisk art. I serlig grad er ung-
domsarene en periode med mange utfordringer.
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1.5.1. Nar begynner habiliteringen? Nar kan den avsluttes?

For hjelpeapparatet starter habiliteringen som regel nar det er avklart at man star overfor
et barn med en funksjonshemning som vil kreve langvarig innsats fra flere fagomrader.

Diagnose og prognose behgver ikke vere avklart far
habiliteringsarbeidet begynner. Man kan ikke vente med & planlegge og
igangsette tiltak til det foreligger diagnose, nar behovet for
tiltak er innlysende.

Den videre utredningen av diagnosen vil da forega parallelt med habiliteringen.

For barn-med progressive lidelser med stadige tap av ferdigheter, vil behovet for habili-
tering veere tilstede hele livet. For andre vil prosessen kunne sies & vare avsluttet nar
tiltakene ikke trenger annet enn tekniske justeringer. For andre barn, for eksempel
barnsom har en alvorlig sykdom, kan selve habiliteringen vere et midlertidig feno-
men,inntil de grunnleggende problemene er brakt under kontroll. Behandling og ha-
bilitering er ulike virksomheter, dog tett sammenvevet. | en habiliteringsprosess vil of-
test rene behandlingstiltak vare ett av flere tiltak.

1.6. Etikk

Habilitering av barn og unge medfarer ofte arbeid med mennesker som i liten grad —
eller ikke i det hele tatt — er i stand til kreve og beskytte sine rettigheter. Dette stiller
haye krav til fagpersonellets etiske bevissthet. A ha-innsikt i den maktposisjon man in-
nehar og ha respekt for brukerens og-familiens integritet, er grunnleggende for at ha-
biliteringsarbeidet skal bli godt. Faglige prioriteringer-innebarer verdiprioriteringer, og
ma foretas i samarbeid med den det gjelder.

En spesiell aktsomhet er ngdvendig nar man har med barn og familier fra andre kultu-
rer a gjore. Respekt og forstaelse for kulturelle, religigse og sosiale dimensjoner er av-
gjerende for & skape tillit og oppna resultater i arbeidet.

Mennesker med funksjonshemning kan bli utsatt for fornedrelser og.overgrep.
Atferdsregulerende tiltak mot for eksempel selvskading kan inneholde elementer av
tvang. Faglig etisk bevissthet i tillegg til falelsesmessig modenhet hos personellet er av-
gjerende for & forhindre fysiske og psykiske overgrep. Helsepersonell har yrkesetiske
retningslinjer nedfelt i de respektive fagorganisasjoner. Disse vurderes som en del av
innholdet i det overordnede begrepet faglig forsvarlighet.

For noen funksjonshemmede vil atferd og behov knyttet til forhold som for eksem-
pel intimhygiene, toalettrening og seksualitet matte tas opp av fagpersoner som et
ledd i en habiliteringsprosess.
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Nytt lovkapittel

Ansvarsavklaring

Samhandling

Sasken

Fagetiske retningslinjer og prioriteringer ma ligge til grunn for valg av aktuelle tiltak.
Tiltak som bergrer private og intime forhold kan oppleves som tvangstiltak, dersom
man ikke finner frem til gode lgsninger med ivaretakelse av den det gjelder.

Behovet for tvangstiltak kan gke dersom ulike tiltak er utilstrekkelige i kvalitet og om-
fang. Derfor er det et mal at tiltakene er sa gode at dette unngas. | utgangspunktet forut-
setter bruk av tvang overfor pasienter hjemmel i lov. Generelt er tvang straffefrinetsgrunn
nar den skjer som ledd i nadrett (Straffeloven § 47) eller nadverge (Straffelovens § 48).

Det nye kapittel 6A i sosialtjenesteloven vil, dersom det blir vedtatt, medfere at tvang og
makt i atferdsendrende tiltak og eventuelt omsorgstiltak kan iversettes overfor psykisk ut-
viklingshemmede pa nermere angitte vilkar. Blant annet ma tiltaket veere faglig og etisk
forsvarlig. Bruk av tvang og makt skal etter lovutkastet bare kunne besluttes og settes i
verk nar det er ngdvendig for & hindre eller begrense skade eller ulempe i en konkret fare-
situasjon. Inngrepene som foretas, ma sta i forhold til det formal som skal ivaretas. For
nermere.informasjon vises det til lovutkastet.

Myndighet til & godkjenne eller avvise slike tiltak, er etter utkastet lagt til
fylkesmannen. Det nye lovkapittelet vil etter forutsetningene tre i kraft nar det er ut-
arbeidet forskrifter til det (6).

Behovet for klare rutiner og tydeliggjgring av hvem som skal gjere og vere ansvarlig
for hva i en habiliteringsprosess, er helt ngdvendig nar et barn og familien har behov
for omfattende hjelp fra ulike etater og spesialinstitusjoner. Det er ikke familien, men
de bergrte etater og fagpersoner som har ansvar for a sgrge for fordeling og avklaring
av hvilke oppgaver som lgses av hvem. Brukeren skal slippe a oppleve en tilfeldig og
planlgs habiliteringsprosess.

1.6.1. Barn og familie i fokus

Det er en overordnet malsetning a ivareta det enkelte barns og familiens behov og
gnsker. Den avhengighet eller avmakt barn og familie kan oppleve i forhold til hjelpe-
apparatet, kan best reduseres ved a sikre at alle parter samarbeider.

Samhandling og kommunikasjon er stikkord for at dette skal lykkes. Familiens mulig-
het til & kunne bidra til samhandling bar pavirkes.

Sgsken til barn med funksjonshemninger ma tas med i behovsvurderingen. For noen
familier blir livet i for stor grad preget av tiltak rettet mot barnet som trenger hjelp.
Habilitering bar ta hensyn til hele familien.

1.6.2. Verdivalg i system og metode

Barn som trenger habilitering er avhengig av hjelpeapparatet over lengre tid. De.og
deres naere omgivelser vil vaere sveert sarbare for stgrre endringer i habiliteringen.
Fagfolk som arbeider direkte med barnet, kan utforme arbeidet ulikt. Ulikheten kan
veere av ren praktisk art, men kan ogsa representere ulike verdisyn.
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Klargjering av hvilke faglige malsetninger treningen skal realisere, vil vare ngdvendig.
Trening av funksjoner kan pa den ene siden ga pa bekostning av et sosialt liv. Pa den
annen side kan trening av funksjoner veere en forutsetning for & oppna et sosialt liv.
Det er et mal a oppna balanse mellom fysiske og funksjonsmessige forbedringer og et
rikt sosialt liv. Det er derfor svert viktig at tiltakene tilpasses den enkelte etter indivi-
duell vurdering.

Endring av metode bgr vere en falge av en omfattende vurdering og skje i forstaelse
og nart samarbeid med bade det private og det faglige nettverket rundt barnet. Nye
ideer og behandlingsmetoder kan representere forbedringer, men varsomhet ma
iakttas og avveining av ulemper ma vare grundig gjennomgatt.

Som en falge av forskning, preveprosjekter og lignende oppstar det nye behandlings-
metoder. Dette kan gi hap om og tro pa at stor forbedring kan finne sted. I slike tilfel-
ler ma det utvises varsomhet fordi utpravelse av nye metoder kan bety en stor emosjo-
nell, gkonomisk og praktisk belastning.

| en sgken etter tiltak som kan hjelpe barnet, kan det vare naturlig at foresatte noen
ganger gnsker a forsgke alternative metoder*. Helsepersonell og andre faggrupper bar
gi foresatte balansert.informasjon om mulige konsekvenser av valg. Foresattes valg av
alternative‘metoder ma ikke fare til at ansvarlige fagpersoner trekker seg ut av barnets
habilitering.
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Historien om et barn
— intervju med foreldrene

| februar 1997 matte vi «Evas» foreldre. Dette var i en periode da mange av tiltakene
for Eva ikke lenger fungerte. Hennes overgang til videregaende skole og en tilvarelse
mer uavhengig av foreldrenes innsats var under planlegging.

— Eva har en alvorlig utviklingsforstyrrelse med vanskelig atferd. Hun har diagno-
sen autisme. Dessuten har hun epilepsi, som har vart sveert vanskelig & kontrollere.
Den er imidlertid na under god medisinsk kontroll, forteller Evas mor.

Kort tid etter at Eva ble fgdt, falte foreldrene at noe var galt. Som spebarn var hun
irritabel og gulpet opp omtrent alt hun fikk i seg. Vel fem maneder gammel hadde
hun sin farste epileptiske anfallserie. Den var sa kraftig at hun matte legges inn pa sy-
kehus. Dette vakte imidlertid ikke spesielt stor bekymring fordi det ble antatt at det
kunne vereen engangshendelse.

Evas motoriske utvikling var tilfredsstillende, men hun var kanskje noe sen med ly-
der. Hun fikk nye omfattende serier med anfall, og det ble etterhvert klart at hun
spraklig og atferdsmessig ikke utviklet seg som andre barn.

— Vi troddevi ville fa-et friskt barn og forestilte oss et alminnelig liv. Da vi oppda-
get at det ikke-kom til & blislik, var det svart viktig for oss a finne ut hva vi hadde i
vente. Vi matte forandre hverdagsrutinene, men vi sa det slik at det ikke er hvordan
du har det, men hvordan du tar det, som er det vesentlige, sier Evas far.

Fagfolkene mente at hennes generelle utvikling ville bli bedre, og dermed ogsé hele
familiesituasjonen, dersom‘epilepsien kom under kontroll.

Utilstrekkelig

— Men vi mente ogsa at Eva hadde behov for mer systematisk opplaering og begreps-
trening. Det oppsto uenighet med noen av fagfolkene, og det syntes vi var vanskelig &
takle, fortsetter faren.

— Vi hadde kontakt med sa mange forskijellige fagfolk, sier Evas mor.

— Sykehuset behandlet anfallene, psykologen ga sammen med barnehagepersonalet
veiledning om atferden. PP-kontoret var ogsa inne i bildet. Dessverre var-det ingen kom-
munikasjon mellom hjelpeinstansene. Vi fglte oss utilstrekkelige som foreldre, noe bade
psykologen og barnehagepersonalet formidlet at vi var, selv om det.ikke ble sagt rett ut.

Andre hjelpeinstanser som foreldrene forventet skulle delta i arbeidet med Eva, slik
som den lokale helsestasjonen, var knapt nok inne i bildet. Det vanlige vaksinasjons-
programmet ble ikke giennomfart blant annet av frykt for a utlgse anfall.

Barnehagetilbudet Eva fikk var et spesialpedagogisk tiltak. Det dekket bare skoleti-
den og var etter foreldrenes mening svert utilstrekkelig.

| lgpet av farskoletiden forble situasjonen den samme. Evas vansker var kjent i
kommunens hjelpeapparat. Det var klart at Eva ville trenge et mer omfattende skole-
tilbud enn andre. Foreldrene hadde héapet at overgangen til skole ville bety at Eva skul-
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le fa et mer helhetlig og omfattende tilbud enn det hun hadde fra for. Ved skolestart
var allikevel ingenting forberedt. Den ble derfor utsatt.

— Denne situasjonen ble etterhvert sa vanskelig for Eva at innleggelse i barne- og
ungdomspsykiatrisk avdeling ble ngdvendig. Innleggelsen ga imidlertid en diagnostisk
avklaring; infantil autisme og mental retardasjon, forteller moren.

— Det var teft & hgre, men vi hadde hatt bekymringen lenge, dessuten fglte vi at vi
fikk oppreisning som foreldre. Vi fikk bekreftet at det ikke var var skyld at hun fun-
gerte sa darlig. Perspektivet pa hennes utviklingsproblemer ble et helt annet og diag-
nosen gjorde problemene forstaelige, sier Evas far.

— Det a ivareta Evas behov ble en stor og viktig oppgave, og vi regnet med at hjelpe-
apparatet var seg sitt ansvar bevisst og hapet pa et godt samarbeide, sier Evas far.

I noen ar fungerte det ogsa bra, men etterhvert som kommunens gkonomi ble
strammere, opplevde foreldrene reduserte tiltak og nedbygging av tjenestene.
Vanskene tarnet seg etterhvert opp, og for Eva medfarte det blant annet skolevegring.

Sgsken

—Eva har to'sgsken, en fire ar eldre bror og en fire ar yngre sgster. Begge har erfart at
det ikke alltid-er lett & ha en funksjonshemmet sgster, men de har opplevet og tatt det
pa forskjellige mater. Var senn har utviklet en hgy grad av ansvarsbevissthet. Nar Eva
var pa avlastning, bekymret-han seg for eksempel over om hun fikk lgrdagsgodt. Han
syntes det var vanskelig a fortelle om henne til kameratene sine. Hun sa ikke annerle-
des ut enn andre barn, men hun gjorde mye rart og det var mye hun ikke forsto. Han
har allikevel alltid-vart veldig opptatt av Eva og veert svaert hensynsfull bade mot hen-
ne og oss, forteller moren.

— Var yngste datter kjenner-ikke til noen annen tilvarelse enn det & ha en funksjons-
hemmet sgster. Tilsynelatende mestrer hun-dette bra. Hun viser omsorg for Eva, selv om
hun noen ganger har uttrykt lettelseover at sgsteren skulle pa avlastning og ofte har gitt
uttrykk for at hun gnsker seg en frisk sgster. Dette er blitt forsterket nar Evas atferd har
veert spesielt vanskelig. Det lille diktet som 11-aringenhar skrevet viser dette, sier faren.
Den gvrige familien var flink til & ta seg av Evas sgsken, men vegret seg i forhold til hen-
ne. Foreldrene mener at mye skyldes Evas store, uforutsigbare anfall og atferdsvansker.

Erfaringer med ulike tiltak

Noen av arene Eva hadde i grunnskolen var gode. Kombinasjonen av vanlig skolegang
og tilstrekkelige pedagogiske ressurser og plass pa fritidshjemfor psykisk utviklings-
hemmede i kommunen ga Eva det hun trengte. Foreldrene sa at-hun utviklet seg og
hadde det bra.

Som et resultat av strammere kommunegkonomi ble bemanning og kompetanse
gradvis redusert bade pa skolen og i fritidshjemmet. Dette forte til at Eva mistrivdes
og at foreldrene ble misforngyde. Hele tilbudet fungerte darligere, spesielt gjaldt det
fritidstiltakene. Avlastningsboligen i kommunen fungerte ogsa darlig i perioder. For
foreldrene var det avgjgrende at de var sikre pa at avlastningstiltaket fungerte og hadde
et godt innhold som Eva hadde glede av og vokste pa.

— Noen ganger har vi fatt Eva hjem mer urolig enn hun var fgr hun dro. Vi antok
at dette var pa grunn av at avlastningsboligen var underbemannet og at det var for lite
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planlagt aktivitet. De som arbeidet der kjente heller ikke Eva godt nok, sier moren.
Eva har hatt stattekontakt i mange ar. Stettekontakten var den mest stabile statten
Eva og familien hadde i en arrekke.

— Det er viktig a ha et godt samarbeid mellom fagfolk og foreldre. Fungerer ikke
dette, blir tiloudet mye darligere. Det er helt tydelig at Eva har utviklet seg best nar
samarbeidet har vaert godt. Da har vi ogsa felt at vi har kunnet vare «bare» foreldre og
ikke ansvarlige for alt Eva trenger, forteller moren.

Vedvarende behov

I en periode var det stor gjennomtrekk bade av fagfolk pa PP-kontoret og saksbehand-
lere i helse- og sosialavdelingen i kommunen. Dette medfarte liten kjennskap til og
manglende kontinuitet i forhold til Evas behov og situasjon.

~ Fortvilelsen var stor nar resultatene av reduksjonene i bemanning og kompetanse
rammet oss. | ettertid forsto vi at dette var en fglge av manglende kunnskap og erfa-
ring i arbeidet med habilitering av barn, og hva det vil si & ha et barn med slike funk-
sjonshemninger.som Eva har. Betydningen av en langsiktig plan som danner grunnlag
for enighet og forpliktelser, er blitt tydelig for oss, forteller faren.

—Vilerte at et godt tilbud sjelden varer evig. Eva kommer til & ha behov for hjelp
hele livet, men budsjettene endrer seg fra ar til ar. At noe ma prioriteres fremfor noe
annet, er forstaelig. Men det er et faktum at det bade blir darligere og dyrere nar tiltak
ma iverksettes i etterkant, sier Evas far.

| forbindelse med-Ansvarsreformen for mennesker med psykisk utviklingshemning
ble det laget en planfor Eva, men den ble ikke fulgt opp.

— Dette er slitsomt og gir en stor falelse av avmakt. For & sikre kvaliteten ma bru-
kerne delta i planleggingen av-tjenestene. Det er viktig med en bevisst samordning av
tiltakene for den enkelte bruker. Det bar vere en rettighet for dem det gjelder a veere
med i drgftingene. Kommunen ma ha-ansvaret for-at dette blir sikret, mener Evas far.

Evas familie har klart & komme igjennom alle vanskelighetene fordi familien har
organisert tilveerelsen slik at de har kunnet.ivareta Evas behov. Familien er avhengig av
at Eva har det bra for at arbeid og fritid for familien ikke skal bli gdelagt.

— Vi har begge to valgt & veere i jobb. Vi har hatt behov for opplevelser utenfor fa-
milien. Dessuten deler vi heldigvis sansen for svart humor; at-vi begge har evnen til
se det tragikomiske har hjulpet oss. Vi har stor respekt for hverandre og har tatt hen-
syn til hverandres fritidsgnsker, forteller Evas mor.

— Vi star na overfor beslutninger om hvordan Evas fremtid skal bli fordi hun na
slutter i grunnskolen og skal over i videregaende. Det at vi ikke kan-velge fritt og-uav-
hengig av andre mennesker, er for oss det verste ved & ha et barn med funksjonshem-
ning, forteller Evas mor.

Foreldrene setter sin lit til at det blir laget en mer omfattende habiliteringsplan for
datteren. En plan som dekker alle hennes livsomrader. Planen som ble laget i forbin-
delse med Ansvarsreformen for mennesker med psykisk utviklingshemning, hadde dét
problem at de tiltak som ble ansett som ngdvendige, ikke ble fulgt opp.

— Vi haper at ansvarsgruppen som na skal arbeide med Eva blir handlingsrettet og
at deltakerne virkelig vil ta ansvar. Vi gnsker samtidig at det blir mulig a arbeide seg
frem til enighet om de prioriteringer som ma gjares, sier Evas mor.

— Enkelte barn er sveert ressurskrevende. Det er viktig & papeke dette for
politikerne og administrasjonen, avslutter Evas far.
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Omfattende tiltak

Tegnet av
Eirik Fuglesteg Syversen

Malgrupper

3.1. Funksjonshemmede og kronisk syke barn

Malgrupper for habiliteringstjenester er funksjonshemmede og kronisk syke barn med
behov for tverrfaglige, omfattende tjenester. De Kjennetegnes ved behov for omfattende
tiltak og trenger hjelp fra flere yrkesgrupper innen kommunehelsetjenesten, fra andre
etater i kommunen slik som skole- og sosialetat samt de lokale trygdekontorene (statli-
ge). De trenger ogsa ofte hjelp fra flere nivaer innen helsetjenesten. (Se vedlegg 1V.)

De som klarest har habiliteringsbehov, er barn med betydelige hjerneskader med
blandet symptomatologi*, sakalt multihandikap, men ogsa barn med sammensatte, let-
tere funksjonsforstyrrelser kan ha behov for habiliteringstjenester. Kronisk sykdom med-
farer ikke alltid funksjonshemning, men alvorlig grad av astma, cystisk fibrose, hjertefeil
og revmatisme er eksempler pa sykdommer som kan medfare funksjonshemning og be-
hov for tverrfaglig bistand i et lengre tidsperspektiv. Mer vanlig er det likevel at kroniske
sykdommer farer til funksjonshemning i perioder med tilbakefall og svingninger.

Habiliteringstiltak igangsettes som oftest pa grunnlag av en medisinsk eller en
funksjonell diagnose* og den enkelte families behov for assistanse. Ulike familier kan
ha ulike behov-for statte-0g hjelp og dermed varierende behov for tiltak. En medisinsk
diagnose er ikke ngdvendig for igangsetting av habiliteringen, men kan ha betydning
blant annet for trygderettigheter.
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3.1.1. Smagruppediagnoser

Med en smagruppe menes grupper av barn med medfgdte tilstander og sammensatte
problemer, som maksimalt utgjer 100 kjente individer pr. million innbyggere, og som
har behov for tverrfaglige og tverretatlige tiltak. (Kilde: Sosial- og helsedepartementet.)
En betydelig del av dem som har behov for habilitering, selv i et stort fylke, har
smagruppeproblematikk. De fleste er alene om sin diagnose i fylket hvis man legger
ovennevnte tall til grunn, da med unntak av noen f4, relativt hyppige sykdommer.

Selv om hver enkelt smagruppe bestar av fa individer, vil de aller fleste
kommuner ha ett eller flere barn med smagruppeproblematikk.

3.2 Varierende habiliteringsbehov

Epilepsi er et eksempel pa en sykdom som i noen tilfeller kan behandles med medika-
menter alene, i-andre tilfeller er vanskene sammensatte og medfarer flere handikap.
Alvorlig cerebral parese falges for eksempel ofte av epilepsi og ogsa av psykisk utvik-
lingshemning eller omvendt. Av barn som er fgdt blinde, har omtrent halvparten
cortical-blindhet*. Detvil si blindhet i forbindelse med hjerneskade, ofte ledsaget av
psykisk utviklingshemning, epilepsi eller begge deler.

Defineringen av habiliteringsbehov varierer. Det foreligger tall som viser at tre—fire
prosent av barnebefolkningen har habiliteringsbehov.

3.3. Hovedproblemer hos noen av diagnosegruppene

3.3.1. Bevegelseshemninger

Nedsatt bevegelsesevne er vanlig ved cerebral parese, muskelsykdommer, nevromuskulz-
re sykdommer, ryggmargsbrokk, tilstander etter alvorlige rygg- og hodeskader og skjelet-
tanomalier*. Barn som har bevegelseshemninger trenger ofte tilpassede hjelpemidler slik
som bevegelseshjelpemidler og omgivelseskontroll. Malet er & kunne fungere mest mulig
selvstendig utendgrs og innendgars. Dessuten kan det veere ngdvendig med hjelpemidler
til forflytning med andres hjelp, for eksempel lgfte- og heisanordninger.

3.3.2. Spesielle problemer

Barn med alvorlig cerebral parese kan ha betydelige spisevansker og sevnproblemer. @vre
og nedre luftveisinfeksjoner er hyppige. Barn med muskelsykdommer (de er ofte progres-
sive) kan ha respirasjonsvansker. For dem kan en forkjalelse veere en alvorlig tilstand.
Noen barn vil ha behov for hjelp til ventilasjon (pustehjelp). Ryggmargsbrokk er et multi-
handikap med ulik grad av lammelser i tillegg til manglende kontroll over urin og avfg-
ring. Kateterisering (temming av bleren) og eventuelt klysterbehandling ma lares.
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Uforutsigbarhet

3.3.3. Sansedefekter

Noen barn er fadt med sansetap, andre utvikler helt eller delvis tap av en eller flere
sanser pa grunn av sykdom eller skade. Medfgdt tap av en sans gir andre problemer og
utfordringer enn tap senere i livet. Delvis tap av en sans kan vere like vanskelig som et
fullstendig bortfall.

Davhet kan i srlig grad medfare et sosialt handikap. For svaksynte, blinde og
dgvblinde ma foreldrene og andre formidle omverdenen til barna. Barn med multi-
handikap er ofte blinde eller svaksynte, mange ogsa hgrselshemmede.

3.3.4. Awikende atferd

Barn med MBD* og ADHD*, Tourettes syndrom og Aspergers syndrom kan veere
urolige, ukonsentrerte og uforutsigbare. De er derfor svart omsorgskrevende. Pa
grunn av barnas atferd kan foreldrene bli sosialt stigmatiserte og beskyldt for a vaere
darlige oppdragere. Manglende forstaelse for problemene fra egen familie og naboer er
ikke uvanlig..Konflikter med andre barn og en atferd som for andre virker pafallende,
medfarer ofte vennelgshet for barnet.

Alle graderav psykisk utviklingshemning kan ogsa medfgre store atferdsproblemer.
Det samme gjelder autisme og ulike syndromer med atypisk atferd. Barna kan vere
sveert krevende og Klarer ikke a ta vare pa seg selv. De har et kontinuerlig behov for
pass og omsorg.-Mange er selvskadende. Belastningen for familien kan veere svaert om-
fattende og medfgre et stort behov for avlastning.

3. 4. Problemer-ved kroniske sykdommer

Ved kroniske sykdommer kan barnet-fungere bra i stabile perioder. Gode faser kan
veere betinget av gode behandlings- og habiliteringstiltak i tillegg til stabile miljg-
messige faktorer. | perioder med bade. forverring i sykdommen og ubalanse i ytre,
ikke-kontrollerbare faktorer, kan barnet fungere sveert darlig. Lange perioder med
aktiv sykdom vil kunne pavirke fysisk og lzremessig funksjonsevne i negativ ret-
ning. | slike perioder kan barnet preges av funksjonshemning med behov for tiltak
pa tverrfaglig basis.

Mange funksjonshemninger og kroniske sykdommer er preget av uforutsigbare anfall
og forverringer eller tilbakefall. Epilepsi kan bade vare en sykdom i'seg selv. eller en
komplikasjon til andre hjerneskader, som for eksempel cerebral parese, psykisk utvik-
lingshemning eller progredierende* hjernesykdom. Barn med hydrocephalus* kan
plutselig fa forhayet trykk i hjernens hulrom. Astma kan medfare perioder med for-
verring, diabetikere kan fa for lavt eller for hgyt blodsukker. Hos barn med hjertefeil
kan det oppsta hjertesvikt. Barn med kreft kan fa tilbakefall.

Uforutsigbarhet er en betydelig belastning. Planlegging bade pa kort og lang sikt er
vanskelig. Tilbakefallene kommer ofte nar man minst venter det og virker destabilise-
rende pa familielivet. Lange perioder med sykdom kan utmatte barnet. Innleggelse pa
sykehus kan medfare forsinket skolegang. Hay grad av anfallshyppighet og mange
sykdomsperioder, med eller uten innleggelse pa sykehus, kan fare til at det gar flere ar
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Infeksjoner

Tidlig ded

Funksjonsdiagnose

far tiltak blir satt i verk selv om behovet er apenbart. At barna er borte fra venneflokk
og kamerater i lange perioder kan innebzre at de delvis faller ut av det sosiale
fellesskapet.

Ved mange sykdommer oppstar det lettere infeksjoner. Barn med ryggmargsbrokk kan
fa urinveisinfeksjoner, barn med multihandikap kan fa infeksjoner i de gvre luftveiene.
Cystisk fibrose og immunsvikt kan medfgre infeksjoner som er vanskelige & behandle.
Infeksjoner kan gi mer alvorlige konsekvenser for disse barna enn for andre barn.

3.5. Sjeldne medfadte sykdommer

For mange av smagruppene kan det vaere vanskelig og ta lang tid & fa stilt en diagnose,
fa-til et behandlingsopplegg samt fa informasjon og veiledning fra fagfolk som kjenner
tilstanden. Ofte vil foreldrene kunne vaere mer kyndige pa sitt barns tilstand enn helse-
personell. De sjeldne diagnosene setter store krav til kunnskap i spesialisthelsetjenesten.

3.6. Progressive sykdommer

Noe av det aller vanskeligste i hele det medisinske sykdomspanorama er sykdommer
som uvegerlig farer til at barn dar. Spesielt i slike tilfeller er det forstaelig at noen for-
eldre oppsgker og prever ut alternative behandlingsformer. Fagpersonellet ma vise for-
staelse og ikke belaste ytterligere ved & vare negative til foreldrenes valg. Foreldrene
kan ha behov for-emosjonell og psykisk statte.

3.7. Barn uten medisinsk diagnose

Til tross for store fremskritt innen medisinsk kunnskap og teknikk det siste tiaret, er
det stadig mange barn som ikke far en-presis diagnestisk begrunnelse for sin funk-
sjonshemning. Noen ma for eksempel ngye seg med samlediagnosen psykisk utvik-
lingshemning uten kjent arsak.

Forklaringen kan vere at tilstanden faktisk ikke har en kjent diagnose, eller at helse-
personell som familien mater mangler kunnskap og erfaring om tilstanden. Det vil
imidlertid vaere mulig a stille en diagnose basert pa barnets funksjonsniva; funksjons-
diagnose. Pa basis av denne kan det lages en habiliteringsplan (se kap.5). En funk-
sjonsdiagnose kan ogsa bidra til & utlgse rettigheter i forhold. til trygdelovgivningen.

Det er likevel viktig a fa stilt en medisinsk diagnose fordi det gir-en sterre-grad av
trygghet og forutsigbarhet & vite hva som feiler barnet. En diagnose-gir mulighet for
prognose. Barnet kan ha en arvelig sykdom som det er viktig a kjenne til'nar foreldre-
ne tar stilling til om de skal ha flere barn. Diagnosen gir muligheter for kontakt med
andre foreldre med sammenfallende problemer. Den letter tilgangen til tiltak i-hen-
hold til sosial- og trygdelovgivningen. Det finnes spesielle kompetansesentre for enkel-
te sjeldne sykdommer der bade helsepersonell, andre yrkesgrupper og foreldre kan
innhente informasjon. (Se kap. 7.)
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3.8. Barn med fremmedkulturell bakgrunn

Barn og familier fra andre kulturer kan ha behov for serskilt ivaretakelse pa ulike om-
rader, og trenger ofte spesielt tilrettelagte tiltak nar det gjelder habilitering.
Funksjonshemmede barn med fremmedkulturell bakgrunn er tallmessig overrepresen-
tert i helsetjenesten i forhold til den norske populasjonen, og har til dels et annet syk-
domspanorama med en viss overhyppighet av arvelige sykdommer.
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Lovbestemt plikt

Planarbeid

Rettighet

Forvaltningsloven

Klageadgang

Faglig ansvar og
forsvarlighet

Planlegging og organisering

4.1. Lovgrunnlag

Ifalge Lov om helsetjenesten i kommunene er medisinsk habilitering (og rehabilitering) et
obligatorisk virksomhetsomréade i den kommunale helsetjenesten pa lik linje med
forebyggende og helsefremmende arbeid, kurative tjenester samt pleie og omsorg (7).

I samme lov, § 1-4, 1. ledd, palegges kommunen & planlegge sin helsetjeneste, herunder
medisinsk (re)habilitering. For & kunne planlegge tjenesten, vil en oversikt over behovet
vaere ngdvendig. | lov om helsetjenesten i kommunene heter det i § 1-4, 2. ledd:

«Kommunens helsetjeneste skal til enhver tid ha oversikt over helsetilstanden i
kommunen.-og de faktorer som kan virke inn pa denne.»

| §2-1, 1. ledd, fastslas det ogsa at enhver har rett til ngdvendig helsehjelp i den kom-
mune vedkommende bor eller midlertidig oppholder seg. Negdvendig helsehjelp om-
fatter bl.a. ngdvendig medisinsk (re)habilitering. | samme paragraf, annet ledd, heter
det: «Helsetjenesten skal gi den som sgker eller trenger helsehjelp de opplysninger
vedkommende trenger for aivareta sin rett, og se til at det ikke pafgres ungdig utgift,
tap, tidsspille eller-uleilighet».

Ngdvendig helsehjelp omfatter bl.a.ngdvendig medisinsk (re)habilitering.

Det er et stort og ugjort informasjonsarbeid vedrgrende habiliteringstjenester.
Medisinsk personell har en viktig oppgave og €t ansvar for a gi informasjon om rett til
medisinsk habilitering til mennesker som har behov for slik hjelp. Den administrative
og politiske ledelse i kommunene er ogsa malgrupper for denne informasjonen.

Forvaltningslovens bestemmelser om enkeltvedtak* gjelder ikke for vedtak etter § 2-1.
For vedtak om hjemmesykepleie og vedtak om tildeling eller bortfall av plass.i sykehjem
eller boform for heldagns omsorg og pleie, gjelder likevel forvaltningslovens regler.

Forvaltningslovens bestemmelser om enkeltvedtak gjelder for avgjerelser om barns
rettigheter etter skolelovgivningen.

Den som mener at man ikke far ngdvendig helsehjelp, kan etter kommunehelsetjenes-
telovens § 2-4 klage til det organ kommunestyret bestemmer, for eksempel til -helse-
og sosialstyret. Dersom klageren ikke far medhold eller klagen avvises, kan det klages
til fylkeslegen.

Helsetjenesten skal planlegges, organiseres og tilrettelegges pa en forsvarlig mate, mens
helsepersonell skal yte forsvarlig hjelp overfor den enkelte pasient. Kravene til forsvar-
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Oppleering

Taushetsplikt

lighet er uttrykk for standarder hvis innhold vil endre seg med forholdene og utvik-
lingen (8). I forhold til medisinsk habilitering, kan forsvarlighetskravet blant annet
bety at helsepersonell har et ansvar for 4 ta initiativ til igangsetting av habilitering nar
de kommer i kontakt med barn som trenger slike tjenester (se kap. 6).

| kommunehelsetjenestelovens § 6-1 og § 6-2 palegges kommunen a medvirke til
undervisning og praktisk opplering av helsepersonell, herunder ogsa videre- og etter-
utdanning. Dette inneberer for det ansatte helsepersonellets vedkommende at kom-
munen skal sgrge for at de far ngdvendig videre- og etterutdanning. Kommunen skal
videre medvirke til at helsepersonell i privat virksomhet innen dens helsetjeneste far
adgang til ngdvendig etter- og videreutdanning.

Virksomhetsomradet (medisinsk) habilitering (og rehabilitering) er relativt nytt og
lite etablert i kommunene og tjenesteapparatet. Opplering, etter- og videreutdanning
vil vaere viktige og nyttige bidrag for & planlegge og drive virksomheten.

Helselovgivningens mest utfyllende bestemmelser om taushetsplikt finnes i legeloven
(4). Annet helsepersonells taushetsplikt er regulert i lover som hjemler autorisasjon av
profesjonene, for-eksempel i Lov om sykepleiere m.fl. Imidlertid blir legelovens regler
for taushetsplikt lagt til grunn ved vurdering av innholdet i de gvrige helseprofesjons-
uteveres taushetsplikt.

Yrkesgrupper i kommunene som ikke omfattes av helseprofesjonsutgvernes taus-
hetspliktregler,-er bundet av den forvaltningsmessige taushetsplikt nedfelt i forvalt-
ningsloven. Enhver.som yter tjenester for kommunen eller fylkeskommunen er bun-
det av denne (se kap: 1 og kap. 6).

4.2. Hjelpemiddelsentralen

| forskrift om hjelpemiddelsentralenes virksomhet og ansvar heter det i § 1-1:
«Hjelpemiddelsentralene har en radgivnings- og veiledningsfunksjon overfor helsetje-
nesten i kommunene og fylkeskommunen pa hjelpemiddelomradet.»

| § 2 heter det: «For & oppfylle sitt overordnede og koordinerende ansvar for hjel-
pemidler til funksjonshemmede og bidra til at hjelpemiddelformidling inngar som en
del i en helhetlig (re)habiliteringsplan, skal hjelpemiddelsentralen ta initiativ til a inn-
ga samarbeidsavtaler med offentlige myndigheter som har ansvar for rehabilitering.
Siktemalet er ansvarsavklaring, koordinering og best mulig ressursutnyttelse».

Som sentrale samarbeidspartnere nevner forskriften i farste rekke kommunen, der-
etter fylkeskommunen og statlige spesialinstitusjoner.

| § 7-2 heter det at: «Utgifter til transport fra hjelpemiddelsentralen til og fra fast
mottakssted i kommunen dekkes av folketrygden. Kommunen plikter a dekke utgifte-
ne til transport fra mottaksstedet og til brukeren.» (Se mer om hjelpemiddelsentralen i
kap. 6)
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Planarbeid

Samordning

Planinnhold

Kartlegging

Kommunens plikt

Kommunens valg

4.3. Prinsipper for plan og organisering

En undersgkelse om rehabilitering i kommunene (-97) viser behov for systematisert
planarbeid bade pa kommunalt og fylkeskommunalt niva nar det gjelder habilitering
(og rehabilitering). Arbeidet synes i stor grad a vere basert pa improvisasjon fremfor
planlagte og systematiske tiltak (9).

Nar det gjelder utbygging, omfang og tilbud av tjenester under habilitering, viser
undersgkelsen at det er store ulikheter mellom kommunene. De faerreste kommuner
har etablert en oppbygging av habiliteringsvirksomheten pa en mate som ivaretar
funksjonshemmede barns samlede behov pa en tilfredsstillende mate (9).

For a organisere og utvikle tjenesten, trenger man en samlet plan for habiliteringsvirk-
somheten pa overordnet niva i kommunen. Planen bgr samordnes med plan for reha-
biliteringsvirksomheten og tilsammen utgjgre en del av kommunens helse- og sosial-
plan. Fylkeskommunalt planarbeid bgr samordnes med kommunalt planarbeid slik at
det fremkommer hvilket niva som har ansvar for de ulike oppgavene i en
(re)habiliteringsprosess.

Planen bgr vise kommunens ansvar og hvordan oppgavene organiseres. Den skal bidra
til & sikre at det er kunnskap om (re)habilitering og at det finnes tilstrekkelig personell
og kompetanse. Planen hgr omfatte videre- og etterutdanning i (re)habilitering for &
sikre tilstrekkelig kunnskaper hos aktuelle helsearbeidere i kommunen og hos fagper-
sonell forgvrig. Planen bar ogsa omfatte et opplegg for veiledning innen (re)habilite-
ring. Planen bgr bidra til & sikre brukerdeltakelse i arbeidet.

En kartlegging av aktuelle brukere og deres behov for tiltak vil gi, og er ngdvendig for
informasjon om hvilke ressursbehov. som-er ngdvendige for at kommunen skal kunne
tilby en forsvarlig virksomhet.

4.3.1. Medisinsk plan eller tverretatlig plan

Kommunen er forpliktet til & planlegge sin helsetjeneste, herunder-medisinsk habilite-
ring. Kommunen bestemmer i utgangspunktet selv hvordan den vil organisere sin hel-
setjeneste, men ma kunne dokumentere at kravene i kommunehelsetjenesteloven (8 1-
4) om planlegging og om forsvarlig drift (8 6-3) oppfylles. Det vil si at kommunen
med hensyn til helsetjenesten ma ha en skriftlig plan. Nar det gjelder undervisnings-
tjenester og andre samarbeidende tjenester, slik som sosiale tjenester 0g tjenester etter
trygdelovgivningen, er lovkravet rettet mer mot individuelle tiltak enn planlegging av
en virksomhet.

Kommunene kan velge a utarbeide en egen plan som kun omhandler medisinsk

(re)habilitering. Pa grunn av fagfeltets tverrfaglige og tverretatlige karakter, anbefales
det & gjare habilitering til et tverretatlig tema for kommunedelplan eller lignende.
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Budsjett

Tiltak i lokalmiljget

Teknisk etat

Egen enhet

4.3.2. Overordnede prinsipper

Det bar veere en kobling mellom kommuneplanen og kommunens ars- og langtids-
budsjett. Kommunal (re)habiliteringsplan ber rulleres pa samme mate som gvrige
kommunale planer. Planen bgr gjennom politisk behandling gi forpliktende budsjett-
vedtak for (re)habilitering. Dette bar ogsa omfatte gkonomiske midler til ngdvendig
kursvirksomhet og veiledning.

Fordi (re)habilitering er et ssmmensatt fagomrade med samarbeid mellom flere
kommunale etater og med fylkeskommunale og statlige tjenester, bar planen omhand-
le forslag til samarbeidsformer og beskrive fordeling av ansvaret mellom ulike akterer.
Planen ma ogsa sikre at informasjon ikke tilflyter uvedkommende, jfr. lovgivningens
bestemmelser om taushetsplikt (se kap. 6).

Den enkeltes (re)habiliteringsprosess lar seg lettere gjennomfare dersom nare omgivel-
ser og atkomstmuligheter i lokalsamfunnet blir lagt til rette. Hensikten med slike til-
tak er.a bidra til at mennesker med funksjonshemninger skal kunne delta pa de sam-
me samfunnsarenaer som andre.

Teknisk etat i kommunen er en viktig samarbeidspartner. Aktuelle tiltak er blant annet
planlegging og gjennomfaring av boligtilpasning for funksjonshemmede, tilgjengelighet
til offentlige bygg som skoler, forsamlingslokaler, serviceinstitusjoner samt transporttje-
nester. Andre tiltak gjelder tilgjengelighet og fremkommelighet i utemiljger. Dette bar
vaere en del av-den-kommunale (re)habiliteringsplanen pa overordnet niva.

4.4. Organisering i-praksis

Habiliteringsvirksomheten‘ma organiseres pa.en mate som er tilpasset kommunestar-
relsen og behov for tjenesten forgvrig. Synliggjgring av tjenesten bar ivaretas blant an-
net gjennom planverk og organisatorisk forankring:.1 kommuner hvor det er naturlig,
bar tjenesten veere samlet i en egen seksjon, eventuelt i egen avdeling for starre kom-
muner. | sma kommuner kan en koordinator for tjenesten vare tilstrekkelig.
Habilitering kan eventuelt etableres som et interkommunalt samarbeid. Uansett kom-
munestarrelse vil det veere praktisk og naturlig a organisere habilitering og rehabilite-
ring sammen.

Faglige seertrekk ved habilitering og rehabilitering, og det faktum at'brukerne finnes i
alle aldersgrupper, er viktige grunner til & organisere tjenestene som egen virksomhet.
Den bar vere lett tilgjengelig for brukere og ansatte gjennom en-organisatorisk enhet.

Kommunen bgr dokumentere hvordan de forskjellige deltjenestene
innen habiliteringsvirksomheten er bygget opp og organisert samt hvem
som har hvilke oppgaver i forhold til habilitering.
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4.4.1. Fagling ansvar

Deler av habiliteringsvirksomheten vil ligge til andre etaters ansvarsomrade enn kom-
munehelsetjenestens. For eksempel har undervisningsetaten ansvar for ivaretakelse av
pedagogiske rettigheter til barn og unge med funksjonshemning, sosialetaten har an-
svar etter lov om sosiale tjenester, trygdeetaten ansvar etter lov om folketrygd, og tek-
nisk etat har ansvar for tilrettelegging i lokalmiljget m.m. (se kap. 6).

Etter kommunehelsetjenesteloven (8§ 3-4) skal kommunen ha en eller flere kommune-
leger — noen steder kalt kommuneoverleger — som skal vaere medisinsk-faglig radgi-
ver(e) for helsetjenesten, blant annet innenfor medisinsk (re)habilitering. De na&rmere
bestemmelser om kommunelegens radgivningsansvar falger av rettsforholdet mellom
denne og kommunen (avtale, instruks m.v.). Dessuten gjelder legelovens bestemmelser
for medisinsk-faglig radgivere. Det faglige ansvaret for medisinsk habilitering av den
enkelte bruker pahviler involvert helsepersonell (lege eller dennes medhjelper).

Andre ledere eller etatsjefer i kommunen har det faglige ansvaret for sitt fagomrade.
Delomrader innen habilitering blir i noen kommuner ivaretatt av spesifikke stillinger
som for eksempel konsulent for funksjonshemmede.

Det kan vére hensiktsmessig a opprette et samarbeidsforum i kommunen med delta-
kelse fra de ulike tjenestene som har ansvar og oppgaver i forhold til (re)habilitering.
(10). Aktuelle tjenester som bgr veere representert i et slikt forum er helsetjenesten,
undervisningsetaten.og PP-tjenesten, sosialkontoret, trygdekontoret, teknisk etat,
kulturetaten, arbeidsmarkedstetaten'm. fl. (Ulike navn i ulike kommuner). De for-
skjellige etatene bar vaere representert pa lederniva.

Det er av stor betydning at brukerorganisasjonene far sete i samarbeidsforumet for a
kunne bidra i det overordnede planarbeidet. Det bgr veere minst én representant for
brukerorganisasjonene i samarbeidsforumet.

Samarbeidsforumet ber ha en leder som har ansvar for a ivareta planarbeidet pa
overordnet niva samt sgrge for at alle omrader innen fagfeltet trekkes med. Fordi det
er kommunehelsetjenesteloven som hjemler lovkravet om-en planlagt medisinsk
(re)habiliteringstjeneste, anbefales det at en lege har denne oppgaven. Koordinatoren
for (re)habiliteringsvirksomheten i kommunen ber ha sete i samarbeidsforumet.

4.4.2. Lederoppgaver pa overordnet niva

Et samarbeidsforum ber ha ansvar for & koordinere (re)habiliteringsoppgaver pa over-
ordnet niva. Det bar ha oversikt over behovet for (re)habiliteringstjenester i kommu-
nen. Det er ikke meningen at forumet skal ha et register over funksjonshemmede
mennesker i kommunen. Det ville kreve godkjenning fra Datatilsynet og er ikke ngd-
vendig for a utvikle gode (re)habiliteringstjenester. Et slikt register ville ogsa kunne
medfare problemer i forhold til taushetsplikten.

En oversikt over behovet bgr gi informasjon om hvor mange mennesker, derav barn,
med alvorlige funksjonshemninger som bor i kommunen. Med grunnlag i slik kunnskap
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kan kommunen bygge opp en forsvarlig tjeneste med hensyn til personell og ressurser.

Kommunen bgr systematisere melderutiner og samarbeidsmodeller mellom etatene
ved behov for tverretatlige (re)habiliteringstjenester. Et samarbeidsforum bar ivareta
slike oppgaver. Et slikt forum kan ogsa fremlegge forslag til vedtak i politiske organer.

Et overordnet organ som dette bar ogsa utarbeide planer for kommunal kompet-
anseheving innen (re)habilitering. Godkjenning av hvordan det praktiske arbeidet skal
ivaretas mellom etatene, ber forankres politisk. Helsepersonell og samarbeidende yr-
kesgrupper bar gi innspill til arbeidet for eksempel i form av utarbeidelse av en mal
for individuell habiliteringsplan, forslag til oppfelging av ansvarsgrupper med hensyn
til veiledning, konfliktlgsning m.m. (Se kap. 5.)

4.4.3. Koordinerende oppgaver

Det bar veere en felles koordinator med ansvar for den samlede, utgvende (re)habilite-
ringsvirksomheten i kommunen. Koordinatoren bgr ha et overordnet ansvar for samord-
ning av tverrfaglige og tverretatlige tiltak slik det fastlegges i overordnet habiliteringsplan.
En slik koordinator kan imidlertid ikke inneha bade faglig og administrativt overordnet
ansvar for tjenestene, fordi de ulike etatene har det faglige ansvaret innen sitt fagomrade.

Hovedoppgavene for koordinatoren er a sgrge for samordning av de praktiske tiltake-
ne som har sitt utspring i-ulike etater. Koordinatoren bgr opprette et nettverk med de
involverte yrkesgrupper. Han/hun bgr ha oversikt over alle ansvarsgrupper for barn
med funksjonshemninger og sarge for at ansvarsgruppene far oppfelging i form av
tilbud om veiledning:

Dersom kommunen oppretter et samarbeidsforum, bgr koordinatoren ha et nart
samarbeid med dette. Utvikling.av mal for individuelle habiliteringsplaner og klargje-
ring av ansvarsgruppers sammensetning og funksjon samt oppfelging av disse, bar
veere oppgaver for koordinatoren.

(Re)habilitering vil ofte besta av mange elementer fra helsetjenesten. Det kan gjelde
helsestasjon- og skolehelsetjeneste, medisinsk behandling, behandling hos psykolog, fy-
sioterapi, ergoterapi og tannhelsetjenester. Uansett ledelse av den samlede (re)habilite-
ring i kommunen, bgr en person fra helsetjenesten ha et eget koordineringsansvar for
helsetjenestene. Helsepersonell har et personlig fagansvar for utevelse av tjenester over-
for den enkelte klient, og helsepersonell er underlagt strenge regler for taushetsplikt.
Administrative, koordinerende lederoppgaver kan ivaretas av representanter for fle-
re av etatene som samarbeider om kommunal habilitering og rehabilitering. Det anbe-
fales likevel at felles koordinator velges fra helsetjenesten av hensyn.-til ovenstaende.

4.4.4. Helsestasjonens oppgaver og ansvar

Helsestasjonen mottar melding om alle fadsler i kommunen og skal motta informasjon
fra sykehuset dersom et barn fades med sykdom eller funksjonshemning. Helsestasjonen
oppbevarer medisinske journaler vedrgrende svangerskap og fedsler for de mgdrene som
mottar svangerskapsomsorg der. Disse opplysningene gir helsestasjonen en serstilling i
forhold til tidlig identifisering av sykdom og funksjonshemning hos et barn.
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Helsestasjonen har kontakt med et overveiende flertall av alle barn (omlag 98 pro-
sent). Helsesaster mater det nyfadte barnet ved hjemmebesgk like etter fadselen, og
folger barnet i farskolealderen i trad med det anbefalte programmet for helsestasjoner.
Helsesgster vil derfor veere den fagperson som ofte oppdager problemer som medfgrer
behov for habiliteringstjenester hos et barn. Helsesgster kan séledes veere den som star-
ter habiliteringsprosessen, og som involverer annet fagpersonell og gir melding til ko-
ordinator for habiliteringsvirksomheten.

Formal for helsestasjonen er a forebygge sykdom og a fremme barns fysiske, psykiske og
sosiale helse (11). For neermere informasjon om helsestasjonens ansvar og oppgaver, se
Veileder for helsestasjon og skolehelsetjenestens virksomhet, Statens helsetilsyn 1998.

Helsestasjonen har en viktig oppgave i a sgrge for at barn med funksjonshemning-
er ikke faller utenfor det ordinare vaksinasjons- og oppfalgingsprogrammet pa helse-
stasjonen. Det er sarlig viktig nar mange instanser er inne i bildet.

Helsesaster har kjennskap til alle barnefamilier i kommunen. Hun kjenner ogsa til de
funksjonshemmede barna og deres sgsken. Denne kunnskap gir henne en sarskilt mu-
lighet til & bidra til oppfalging pa det psykososiale planet for hele familien.

Helsestasjonen bgr ikke vere ansvarlig for det totale habiliteringstilbudet til kro-
nisk syke og funksjonshemmede barn. Blant annet bgr disse barna ha en fast primer-
lege utenom helsestasjonslegen som kan delta i det oppfglgende habiliteringsarbeidet.

Helsestasjonen bar veere informert om hvilken lege som har det medisinske hoved-
ansvaret for det enkelte barn. Forgvrig ber helsestasjonen ha oversikt over hvilke
ansvarsgrupper som.er igangsatt for.barn med funksjonshemninger. Helsesaster bar
delta i ansvarsgrupper for barn som omfattes av helsestasjonsprogrammet nar det er
behov for det (se ansvarsgrupper i kap: 5).

Stortingsmelding nr. 23 1996/97: Trygghet og ansvarlighet, foreslo opprettelse av en
fastlegeordning i kommunene. Stortinget har vedtatt at ordningen skal tre i kraft fra
den 1. januar 2000. Fastlegeordningen vil vere et tilbud til alle mennesker, og ventes &
fa serlig betydning for barn og andre som trenger hyppige legetjenester bl. a. pa grunn
av funksjonshemning eller kronisk sykdom.

4.4.5. Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-tjenesten)

Alle kommuner skal ha en pedagogisk-psykologisk tjeneste for grunnskolen: Tjenesten skal
ogsa arbeide med barn far skolepliktig alder og gi rad om serskilt voksenopplaring (12).

Fylkeskommunen er ansvarlig for at ungdom i videregaende skolealder far tilbud
om pedagogisk-psykologisk veiledning ved behov.

Kommunen har ansvaret for PP-tjenesten i grunnskolen. Fylkeskommunen-organise-

rer tjenesten i den videregaende skolen. Tjenesten har sin forankring i opplaringslov-

givningen, og er underlagt skolemyndighetene i administrative spgrsmal. Bemanning,
stgrrelse og organisering varierer rundt om i landet. De vanligste yrkesgruppene er pe-
dagoger, psykologer og sosionomer.
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PP-tjenesten skal arbeide for a sikre opplaringsrettighetene til barn, unge og voksne med
serskilte behov. Oppgavene er knyttet bade til arbeid med enkeltindivider, opplerings-
situasjonen generelt og til samarbeid med andre som har med barn og unge a gjere.

Tjenesten har en sentral plass i arbeidet med habilitering av barn. Det gjelder bade
som sakkyndig instans vedrgrende opplaring, og som koordinerende instans for peda-
gogiske tjenester. Blant annet er tjenesten sentral nar det gjelder samarbeidet med de
regionale og statlige spesialpedagogiske kompetansesentrene. (Se kap. 7.)

4.5. Personell og kompetanse

Kommunen har et ansvar for at dens helsepersonell innehar ngdvendig kompetanse
om (re)habilitering. Samarbeidende yrkesgrupper bar ogsa ha eller tilegne seg slik
kompetanse. Det gjelder szrlig pedagoger, spesialpedagoger og ansatte i trygdeetaten
0g sosialetaten. Ifglge sosialtjenestelovens § 2-3 har kommunen ansvar for ngdvendig
opplaring av sosialtjenestens personell (13).

Kompetanse er kunnskaper, holdninger og ferdigheter. Det bar finnes fagpersoner
blant helsepersonell, pedagogisk personell og andre personellgrupper som far regel-
messig opplaring og-oppdatering av kunnskap innen habilitering og tverrfaglig samar-
beid.Videre bar helsepersonell og samarbeidende yrkesgrupper ha kunnskap om loka-
le forhold-av betydning for (re)habiliteringsarbeidet.

Kommunehelsetjenesteloven palegger kommunene a ha leger, sykepleiere, helsesgstre og
fysioterapeuter ansatt. Disse yrkesgruppene er alle viktige deltakere i (re)habiliteringen. |
tillegg bar kommunen knytte til seg ergoterapeut og psykolog.

Yrkesgruppene i kommunehelsetjenesten er generalister med kompetanse til & yte be-
folkningen generelle helsetjenester. For & lgse oppgavene innen (re)habilitering har alle
yrkesgruppene behov for & bygge opp-og vedlikeholde kompetanse, herunder ferdighe-
ter i tverrfaglig og tverretatlig samarbeid.

I den lokale helsetjenesten har vanligvis ingen yrkesgruppe habilitering som sitt spesi-
elle arbeids- og ansvarsomrade. Helsepersonell og andre yrkesgrupper far dermed be-
grenset erfaring med virksomhetsomradet. | starre kemmuner hvor-det til enhver tid
vil finnes endel barn og unge med habiliteringsbehov, anbefales det at enkelte stilling-
er i helsetjenesten tillegges spesielt ansvar slik at kompetanse pa fagfeltet kan utvikles.

Alle rammeplaner for helsepersonell med 3-arig utdanning pa hayskoleniva har (re)ha-
bilitering som tema. Fagplanene gjenspeiler likevel temaet i varierende grad. Det synes
best ivaretatt av hgyskoler i fysioterapi og ergoterapi. Alle utdanningene vektlegger
imidlertid det fagspesifikke ved (re)habilitering som for eksempel fagmetodiske tilnaer-
mingsmater. Tverrfaglig og tverretatlig samarbeid vektlegges i mindre grad.

Habilitering er heller ikke et vanlig tema pa videre- og etterutdanningskurs beregnet pa
kommunale helsearbeidere og samarbeidende yrkesgrupper. Pa oppdrag fra Sosial- og hel-
sedepartementet har Hagskolen i Oslo, avdeling for helsefag, utarbeidet etterutdannings-
kurset «Tverrfaglig kurs innen rehabilitering» (omfatter ogsa habilitering). Etter utprav-
ing vil kurset tilrettelegges og det tas sikte pa a gi tilbud til helseregionene i 1998.

HABILITERING AV BARN OG UNGE 35



36

Ressurser

Nye roller

Egenjournal

Rad for
funksjonshemmede

Veiledningstelefon

Brukersamarbeid

Mens (re)habiliteringsvirksomheten bygges opp, kan det i en overgangsperiode vare
behov for gkte ressurser, ogsa personellressurser, for a skape tilstrekkelige tverrfaglige
og tverretatlige samarbeidsrutiner.

(Re)habilitering kan gi en ressursmessig gevinst fordi den kan gjare brukerne mer
selvhjulpne. (Re)habilitering er ogsa tidsbesparende fordi tiltakene vil veere planlagte,
systematiske og rettet mot de samme mal. Tiltak som overlapper eller motvirker hver-
andre unngas.

Bade for helsepersonell og andre yrkesgrupper er habilitering en annen mate & arbeide
pa enn de vanligvis gjer pa grunn av virksomhetens tverrfaglige tilnerming til bruker-
ne. For allmennleger kan det vare praktiske problemer forbundet med a delta i tverr-
faglige mater. Legen er den medisinsk ansvarlige. Legen har medisinsk kunnskap om
diagnose og prognose, og er dermed en viktig deltaker i arbeidet. Det er derfor svert
viktig at legene deltar aktivt i (re)habiliteringsarbeidet.

Med innfgring av fastlegereformen vil legens ansvar for barnets helse gke.
Forventninger til legedeltakelse bl.a. i tverrfaglige mater og i ansvarsgruppe-arbeidet
vil gke. (se kap. 5).

4.5.1. |déer til arbeidet

I habilitering er informasjon om, og dokumentasjon av, tiltak og hendelser szrdeles
viktig. Dette krever effektive verktay for kommunikasjon mellom aktarene f. eks. i en
ansvarsgruppe.-Det er viktig & sikre synergieffekten. Egenjournalen er et kommunika-
sjonshjelpemiddel-mellom de ulike yrkesgruppene og mellom disse og brukeren.
Egenjournalen forvaltes av brukeren som avgjer hvem som kan fa innsyn i den.
Egenjournalen vil likeledes vaere nyttig for bruker og foresatte for a holde samlet over-
sikt over de forskjellige tiltakene.

Det er utviklet flere modeller for egenjournaler. Egenjournalen erstatter ikke legers
eller andre helsearbeideres lovpalagte nedtegnelser om undersgkelse og behandling.

Mange kommuner har et politisk oppnevt rad for funksjonshemmede. Det er et viktig
radgivningsorgan for dem som har et faglig ansvar for (re)habilitering. Det er viktig at
det blir tatt hensyn til brukernes erfaringer, behov og synspunkter-i arbeidet med &
bygge opp tjenesten, samt vedlikeholde og utvikle tjenester og tiltak.-Det anbefales at
alle kommuner oppretter et slikt rad.

Veiledningstelefon og krisetelefon med apningstid noen timer i uken kan-vare nyttige
tiltak.

Det bar etableres et samarbeid med brukerorganisasjonene pa flere felter. Det kan for
eksempel arrangeres kurs som ledd i etter- og videreutdanning for fagpersonell, og
kurs for foreldre m.m. Brukerorganisasjonene har utviklet et opplarings- og informa-
sjonsarbeid basert pa likemannsprinsippet*. Dette er et godt tiltak som kommunene
bar benytte aktivt i sitt habiliterings- og rehabiliteringsarbeid.

HABILITERING AV BARN OG UNGE



Lovgrunnlag for
internkontroll

Kvalitetssikring

Evaluering

PAYMDIGHETS - .IHTERHKBH'I‘ROL e o
SYSTEM [

BRUKER - | KVALITETS-
KRAV 1I° sysTem

e T

LA

4.6.Sikring av kvalitet

Lov om statlig tilsyn med helsetjenesten sier: «kEnhver som yter helsetjeneste skal eta-
blere.internkontrollsystem for virksomheten og sarge for at virksomhet og tjenester
planlegges, utfgres og vedlikeholdes i samsvar med allment aksepterte faglige normer
og krav fastsatt i medhold av lov eller forskrift.» (14).

Loven forutsetter at helsepersonell kjenner til lover og forskrifter som regulerer de-
res praksis, 0g utgver sin tjeneste i samsvar med disse.

Internkontroll er-en del av kvalitetssikringen. Et fullstendig kvalitetssystem bygger i
tillegg til de eksterne-krav fastsatt i loveller forskrift, pa eksterne brukerkrav samt in-
terne krav som for eksempel fagpersonellets og kommunens krav til virksomhet (15).

Sammenlignet med sykehusene har kommunehelsetjenesten kommet kort i forhold til
oppfelging av Nasjonal strategi for kvalitetsutvikling i helsetjenesten og i utviklingen av
helhetlige kvalitetssystemer. Lov om helsetjenesten.i kommunene hjemler ikke krav
om opprettelse av kvalitetsutvalg for a sikre'og utvikle internkontrollsystemet innen de
kommunale helsetjenestene, slik sykehusloven gjar.

Pa grunn av kommunenes ulikhet i starrelse, organisering og ledelse anbefales det
at kommunene finner en organisasjonsmodell for kvalitetsutviklingsarbeidet som er
egnet for kommunen. Falgende prinsipper anbefales:

Ledelsen ma styre og koordinere kvalitetsarbeidet fordi etablering og vedlikehold
av internkontrollsystem og kvalitetssystem er et lederansvar. Det-ma sikres at alle deler
av helsetjenesten er kjent med kvalitetsutviklingsarbeidet og falger opp beslutninger
som fattes (16).

Som en del av sin kvalitetssikring anbefales det at kommunen har et system som gjar
det mulig a male effekten av og evaluere iverksatte tiltak i forhold til oppsatte mal. For
& kunne overvake habiliteringsprosessen og de ulike faser av denne, bgr det vare utar-
beidet en sjekkliste som gjelder plan og organisering. Dette bar vere bestemt i over-
ordnet habiliteringsplan. Hver kommune bgr utarbeide sin egen sjekkliste. Kartet i
4.4. kan fungere som et utgangspunkt.
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4.6.1. Sjekkliste

Sjekklisten bgr ha to nivaer:
Pé overordnet kommunalt niva bar det veere sjekkpunkter for a sikre at (re)habilite-
ringsvirksomheten har hensiktsmessige organisatoriske lgsninger i forhold til ansvar og
drift. Pa brukerniva bar det vare sjekkpunkter som gjer det mulig a overvake og falge
graden av maloppnaelse, og for & sikre at den enkelte brukers individuelle habilite-
ringsplan ivaretas pa en forsvarlig mate.

Sjekklisten vil veere et redskap i forbindelse med internkontroll og kvalitetssikring
av (re)habiliteringsvirksomheten i kommunen. Ved tilsyn med denne vil fylkeslegen
pase at internkontrollsystem er etablert.
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5. 1. Individuell habiliteringsplan

En individuell habiliteringsplan er et skriftlig dokument som beskriver det enkelte
barns habiliteringsprosess nar det gjelder kartleggingsresultater, hovedmal og delmal
for arbeidet og tiltak for & na malene. Planen bgr ogsa angi hvor tiltakene bgr utfares
og av hvem. Den som er ansvarlig for de ulike tiltak, bgr oppfares med navn.
Evalueringsdatoer bar fastsettes. En individuell habiliteringsplan er ikke lovpalagt,
men en anbefalt metode i habiliteringsarbeidet.

I'hgringsnotatet Lov om spesialisthelsetjenester (17) foreslas i § 9-4 falgende endring i
Lov om helsetjenesten i kommunene 8§ 6-2 a: «<Kommunehelsetjenesten skal utarbeide
en individuell plan for pasienter med behov for langvarige og koordinerte tilbud.
Kommunehelsetjenesten skal samarbeide med andre tjenesteytere om planen.»

| hgringsnotatets 8 2-8 («Individuell behandlingsplan») foreslas falgende tekst:
«Helsetjenester som omfattes av denne loven skal utarbeide en individuell behand-
lingsplan for pasienter med behov for langvarige og koordinerte tilbud. Helsetjenesten
skal samarbeide‘med andre tjenesteytere om behandlingsplanen.»

I kommunehelsetjenestelovens § 1-4;5. ledd, heter det: «<Kommunen skal samarbeide
med fylkeskommune og stat slik at helsetjenesten i landet best mulig kan virke som en
enhet.»

Under henvisning til § 1-4, 5. ledd vil-Statens helsetilsyn papeke ngdvendigheten
av at en individuell habiliteringsplan for et funksjonshemmet barn utvikles i samar-
beid med spesialisthelsetjenesten nar det er behov for det.

5.2. Mal for individuell habiliteringsplan

Kommunen anbefales & utvikle en mal for arbeidet med individuelle habiliteringsplaner.
En slik mal kan utvikles av fagpersoner i kommunen for deretter a godkjennes av den
kommunale habiliteringskoordinator, eventuelt av overordnet samarbeidsforum (se kap 4).
Malen bgr vise hvordan den individuelle habiliteringsplanen skal ivareta de ulike tilta-
kene og koordineringen av disse. Alt ngdvendig habiliteringsarbeid bgr. fremkomme gjen-
nom malen. Det gjelder oppretting av ansvarsgruppe, kartlegging, bestemmelse av-mal og
tiltak samt ansvarsfordeling mellom fagpersoner. Habiliteringsplanen bar sikre at de ulike
tiltakene samordnes i tid og innhold, slik at ikke enkelttiltak blir lgsrevet fra helheten.
Habiliteringsplanens tverrfaglighet og tverretatlighet bar ivaretas i malen. Ulike del-
planer bgr sys sammen. For eksempel anbefales det at medisinsk habiliteringsplan.og
oppleringsplan sammenfattes som deler av en helhetlig habiliteringsplan (se kap. 6).
Planen bar sikre samarbeidsprosessen mellom ulike fag og etater. Den bgr bade ha
en lang tidshorisont, som har et meningsfylt og aktivt liv som mal, og en kort tidsho-
risont. Her plasseres malsetninger og konkrete tiltak for en bestemt tidsperiode.
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Identifisering

Bekymring

Nyfgdtperioden

Alvorlig sykdom

5.2.1. Sjekkliste

Kommunens mal for individuelle planer bar omfatte en sjekkliste over hva en indivi-
duell plan bgr inneholde. En slik sjekkliste vil gjgre det mulig for kommunen & be-
dgmme om en individuell plan holder mal, og vil lette arbeidet med kvalitetssikring
av det enkelte barns habiliteringsprosess samt kunne male effekten av iverksatte tiltak.

I endel fylker har habiliteringstjenesten for barn utviklet slike maler til bruk i habi-
literingsarbeidet. Barnehabiliteringstjenesten har mye kunnskap og erfaring om hva
som er nyttig i arbeidet, og kommunen vil tjene pa a samarbeide med dem om utvik-
ling av planer. Barnehabiliteringstjenesten ber pata seg a bista kommunen i & utvikle
mal for habiliteringsplaner og veilede i bruken av den.

Ulleval og Aker sykehus, har utarbeidet en mal for individuelle habiliteringsplaner.
Se vedlegg V.

5.3/Planarbeid i praksis

Behov for habiliteringstjenester ma identifiseres. Behov kan eksempelvis oppdages for
fadselen, i nyfadtperioden, tidlig etter hjemkomst, pa helsestasjonen, hos legen i far-
ste levear, ved-observasjon senere pa helsestasjonen, av PP-tjenesten, i barnehagen, ved
skolestart eller nar sykdom eller skade oppstar i barnearene.

5.3.1. Observasjon

Bade kommunalt-og fylkeskommunalt helsepersonell ma falge opp ved sen eller unor-
mal utvikling hos et barn.

Dersom foreldre er bekymret over barnets utvikling, skal fagpersonellet ta dette alvorlig.
Fagpersonell ma skape en atmosfzre hvor foreldre épent kan ta opp slike problemstillinger.

Fagpersonellet ma legge sarlig vekt pa a fa til en god
kommunikasjon med de foresatte.

Helsestasjonene far melding om alle barn som blir fadt i eller flytter til kemmunen.
Dersom barn har kjente funksjonshemninger, far helsestasjonen ogsa vite det (se kap.4).

Sykdom eller medfedt funksjonshemning som blir oppdaget i nyfgdtperioden, er for
eksempel kromosomavvik* som Downs syndrom, utviklingsavvik pa.grunn av prema-
turitet*, og for gvrig tilstander i forbindelse med en problematisk fgdsel eller medfad-
te misdannelser.

Behov for habiliteringstjenester kan oppdages senere i forbindelse med innleggelser pa
sykehus p.g.a. nyoppdaget alvorlig sykdom. Det kan dreie seg om barn som far alvor-
lig sykdom som visse typer arvelige sykdommer, kreft og andre ondartede sykdommer.
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Ulykker

Tidsperspektivet

Hensikt

Sma barn kan utsettes for ulykker eller skader. Eksempler pa det er trafikkulykker, ofte
med hodeskader, brannskader m.m.

Habiliteringsprosessen bgr starte sa fort som mulig.

Avhengig av barnets tilstand vil noen matte innlegges til full utredning i barneavde-
ling, noen vil trenge oppfelging fra fylkeskommunal habiliteringstjeneste, mens andre
vil klare seg med det habiliteringstilbudet kommunen kan gi.

Det vil veere hensiktsmessig at den fagperson eller -enhet som har sett behovet for ha-
bilitering, igangsetter relevante enkelttiltak som senere bar revurderes under utarbei-
delse av en fullstendig habiliteringsplan.

5.4. Ansvarsgruppe

Veileder nr. 3/91 fra-Statens helsetilsyn, Medisinsk rehabilitering, beskriver en ansvars-
gruppe som en gruppe bestaende av de fagpersonene som har mest behandlingskon-
takt med brukeren, i tillegg til brukeren selv og eventuelt pargrende (1).

Hensikten med & opprette en ansvarsgruppe er a samordne enkelttiltakene rettet mot
en bruker fra ulike yrkesgrupper og fagfelt. Bruk av ansvarsgruppe er ikke lovpalagt,
men en god arbeidsform som anbefales.

Ansvarsgruppen er en gruppe pa kommunalt niva som kan tillegges
ansvar for planlegging og oppfalging av det enkelte barn i
habiliteringsprosessen.

5.4.1. Organisering

Ansvarsgruppen bestar i tillegg til brukeren/foresatte, av personer som har.et faglig an-
svar i forbindelse med tjenesteyting overfor det aktuelle barnet. Det er dermed det en-
kelte barns behov som avgjar hvem som skal delta. Det bar vare en viss kontinuitet i
gruppen, slik at barnet og de foresatte har kontakt med de sammie fagpersonene over
lengre tid. Gruppen bgr ikke ha for mange deltakere. For et farskolebarn med fysisk
funksjonshemning vil det ofte veere helsesgster, farskolelaerer og fysioterapeut som har
mest kontakt med barnet og familien, og de ber dermed innga i ansvarsgruppen. For
barn med andre problemer vil ssmmensetningen kunne vere annerledes.

I tillegg til de faste representantene i ansvarsgruppen, bgr andre fagpersoner delta i
mgter ved behov. Det kan gjelde tannlege, psykolog m. fl. Barnets faste primarlege bar ha
nar kontakt med ansvarsgruppen og delta i mater nar de faste deltakerne har behov for
det. Det kan for eksempel vaere nar diagnose skal stilles og individuell habiliteringsplan ut-
arbeides. Det kan gjelde faser med endring av sykdomsbildet som for eksempel ved pro-
gredierende lidelser. For noen barn bgr primerlegen veere fast deltaker i ansvarsgruppen.
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Privatpraktiserende

Andrelinjen

Legen har ansvaret for a henvise til medisinske undersgkelser og
behandling i spesialisthelsetjenesten.

I mange kommuner vil privatpraktiserende helsepersonell delta i habiliteringsarbeidet.
Bade for leger, fysioterapeuter og psykologer som har kommunal eller fylkeskommunal
driftsavtale, finnes det en egen honorartakst for tverrfaglige samarbeidsmeter knyttet til
enkeltpasienter, slik at de far gkonomisk godtgjerelse for deltakelse i ansvarsgruppemater.

Nar barnets habiliteringsbehov endrer seg, for eksempel nar et barn begynner pa
skolen, kan det veere naturlig a endre ansvarsgruppens sammensetning. Det er likevel
ikke a anbefale at hele gruppen skiftes ut pa én gang av hensyn til den videre ivareta-
kelsen av allerede igangsatte tiltak samt av hensyn til brukeren og de foresatte.

Representanter for spesialisthelsetjenesten eller andre tjenester pa andrelinjeniva kan
veere deltakere i en kommunal ansvarsgruppe. Nar et barn med funksjonshemning blir
fadt eller barnet for eksempel har veert innlagt pa sykehus for diagnostisering og be-
handling, bar sykehuset bidra til arbeidet med utvikling av en individuell habiliterings-
plan-i samarbeid med kommunen. Nar planen skal settes ut i livet, kan kommunen
trenge hjelp til & komme i gang samt etablere en ansvarsgruppe dersom dette ikke aller-
ede er gjort. Kommunen-har ansvar for habilitering innen sitt forvaltningsomrade.

Et hagyere tjenesteniva ma kunne forsterke arbeidet pa lavere niva
uten & overta ansvaret.

5.4.2. Oppgaver

Nar et barn som apenbart har behov for habilitering er identifisert, bar en ansvars-
gruppe snarest opprettes. Ansvarsgruppens farste oppgave vil vaere a kartlegge barnets
og familiens muligheter og behov, og lage en individuell habiliteringsplan, eventuelt i
samarbeid med andrelinjetjenester. Nar en ansvarsgruppe begynner sitt arbeid, vil ofte
mye av kartleggingen vere foretatt allerede. Mange tiltak vil ogsa veere igangsatt, med
mindre det dreier seg om et nyfagdt barn. Det blir ansvarsgruppens oppgave a sikre at
all ngdvendig kartlegging gjennomfares, og at tiltak igangsettes, koardineres og falges
opp i trad med de overordnete malsetningene i planen og den enkeltes behov.

5.4.3. Kontaktperson

Deltakerne i ansvarsgruppen er likeverdige samarbeidspartnere, men en av.dem bar
fungere som familiens kontaktperson. Oppgaven er & vare et kontaktledd mellom
brukeren og behandlingsapparatet, det vil si de ulike etater og instanser i og utenfor
helsetjenesten. Kontaktpersonen ma velges i samrad med brukeren, og ber ha oversikt
over det samlede tjenestetilbudet.
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Flere aktarer

Ufaglerte

I tillegg til deltakerne i ansvarsgruppen vil det veere mange andre aktgrer i det enkelte
barns habiliteringsprosess. Disse spenner fra ledernivaet i de forskjellige kommunale
etatene, som blant annet har beslutningsmyndighet vedrgrende kostnadskrevende til-
tak, til ufaglerte assistenter i barnehage og skole samt fritids- og stgttekontakter som
alle er mye sammen med barnet. Alle disse kan ha stor innflytelse pa det enkelte barns
utvikling. Prinsipper for samarbeid med de ulike deltakerne bgr ivaretas gjennom den
individuelle habiliteringsplanen.

5.4.4. Beslutningsmyndighet

Nar det gjelder beslutningsmyndighet, kan den ivaretas enten gjennom at de som nor-
malt mgter i ansvarsgruppen blir delegert beslutningsansvar for konkrete tiltak overfor
det enkelte barn, eller at den enkelte med beslutningsmyndighet deltar pa et ansvars-
gruppemgte. Noen kommuner gjennomfgrer store mater med alle involverte tilstede,
fra beslutningstakere til fagansvarlige og foreldre og barn. Slike mgter kan vere nyttige
i forbindelse.med gjennomfaring av tiltak i den individuelle habiliteringsplanen, men
krever klar mgtestruktur og tidsavgrensning. Reglene for taushetsplikt overfor barn og
familie ma ivaretas (se kap 6).

Ofte er det ufaglert personell som i samarbeid med familien ivaretar barnets daglige,
praktiske behov. Disse kan trenge veiledning og relevant informasjon. En mate 4 sikre
dette pa er a innkalle dem til et ansvarsgruppemagte. Eventuelt kan kontaktpersonen gi
ngdvendig informasjon med foreldres (og barns) samtykke.

Informasjon og gjennomfaring av-tiltak og beslutninger bar i starst mulig
grad samordnes. Dette bar giennomfares pa enklest mulige mate og
taushetsplikten ma ivaretas.

5.4.5. Veiledning og konfliktlasning

Ansvarsgrupper vil i perioder ha behov for veiledning i arbeidet. Det gjelder bade sam-
arbeidsformer og faglige sparsmal. Kommunen bgr legge til rette for systematisk vei-
ledning gjennom den kommunale habiliterings- og rehabiliteringsplanen.

Ansvarsgruppen ma vre lojal mot den individuelle habiliteringsplanen.-\Ved uenig-
het eller uklarhet bar konsensus tilstrebes. Dersom konflikter oppstar, bgr saken meldes
til kommunens habiliteringskoordinator, eller eventuelt til overordnet kommunalt sam-
arbeidsforum. 1 rene fagspersmal vil andrelinjetjenesten og szrlig den-fylkeskommunale
habiliteringstjenesten kunne ha en funksjon som konfliktlgser.

5.4.6. Mgter og sikring av informasjon

Mgtehyppighet avgjares av type problemstilling og avhenger av om barnets tilstand.er
stabil eller ikke. Nar kartlegging er foretatt og plan er utarbeidet, vil det ikke vare
ngdvendig med hyppige mgater. Ofte er kvartalsvise mgter tilstrekkelig. Det er imidler-
tid viktig at deltakerne i ansvarsgruppen er lett tilgjengelige for hverandre. For sikring
av informasjon mellom deltakerne og familien kan egenjournal benyttes (se kap.4).
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5.4.7. Kjareregler for mgtevirksomhet

Moptet bar ha en klar malsetting som er kjent for alle deltakerne, med innkalling, saks-
liste og tidsramme. God mgtekultur kan virke motiverende for et tverrfaglig samarbeid.
 Det bar avklares hvem som skal delta og hvem som skal lede mgtet.
e Sparsmal vedrgrende taushetsplikt ma vere avklart, og informert sam-
tykke ma vare innhentet fra de foresatte (og barnet).
 Behov for fullmakter for matedeltakerne bgr avklares dersom beslut-
ningsmyndige representanter for kommunen ikke skal delta i mgtet.
« Nar vanskelige og falsomme saker skal drgftes, bar det gjennomfares et
mgte i et mindre forum med foreldrene for et felles mate tar saken opp.
 Det bar skrives referat for & dokumentere hvilke beslutninger som ble
fattet. Dette er av betydning for a forebygge uenighet og for kvalitets-
sikring av arbeidet.
«_Relevant informasjon ma sendes til aktuelle aktgrer med brukerens
samtykke. Nytt mgtetidspunkt ber fastsettes.

Tegnet av Inge Grythe
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Verktay

Kartlegging av ressurser
0g behov

«Hinderlgype»

Arstidene

Analyse

5.5. Arbeidsprosessen

Habiliteringsarbeidet er forskjellig fra familie til familie. Det er en individuell prosess,
men den falger et visst mgnster. Arbeidet er delt opp i ulike faser som ligner fasene i et
prosjektarbeid. Fasene i arbeidsprosessen er:

1. Kartlegging av situasjonen

2. Vurdering av kartleggingsmaterialet
3. Malsetting

4. Fastsetting av tiltak, valg av metode
5. Gjennomfgring av tiltak

6. Evaluering

5.5.1. Kartlegging av barnets livssituasjon

Det er ngdvendig med en bred gjennomgang av barnets livssituasjon. Beslutninger ma
tas om hva som bgr kartlegges, og hvem som skal gjare det. Det finnes kartleggings-
verktgy pa flere nivaer og blant flere yrkesgrupper.

Helsepersonell og samarbeidende yrkesgrupper i habiliteringsarbeidet har et hgyt
kunnskapsniva nar det gjelder kartlegging av muligheter og behov hos mennesker med
sykdom-og funksjonshemninger.

Den medisinske diagnosen er som regel utgangspunktet for kartleggingen. Selv om
den medisinske diagnosen mangler eller lar vente pa seg, ma kartlegging av barnets
ressurser og behov foretas néar det synes a foreligge et habiliteringsbehov.

Hva synes a vare barnets-og familiens styrke og ressurser, drivkraft og motivasjon,
bade fysisk, psykisk og sosialt? Det er av vesentlig betydning & bygge pa familiens posi-
tive og kreative egenskaper og styrke.

Hele dggnet ma gjennomgas. Hvilke oppgaver skal barnet lgse eller lere seg a lgse i
lgpet av dggnet? Hvilke hindringer er-det underveis? Mange kaller dette kartlegging
ved hjelp av en sakalt «hinderlgype».

Sammen med barnet og familien gjennomgar de aktuelle yrkesgruppene hele dggnet.
Hvordan familien lgser dagligdagse oppgaver ssmmen.-med barnet-slik som morgen-
stell, pakledning, frokost, tannpuss, transport til barnehage og skole-m.m. vurderes.
Det er viktig a tenke igjennom hvordan andre barn pa samme alder utfarer disse opp-
gavene, og hvilke aktiviteter de er opptatt av.

Det kan ogsa vare nyttig a se pa de forskijellige arstidene og vurdere ulike tfordringer og
gleder de representerer. Det samme gjelder variasjonen mellom helger, ferier og hverdager.

5.5.2. Vurdering

Vurdering av kartleggingsmaterialet bar gjeres i samarbeid mellom foreldrene og fag-
personalet i en ansvarsgruppe.

Informasjonen som er fremkommet under kartleggingsarbeidet, ma deretter vurde-
res og analyseres med henblikk pa hva den sier om ressurser, behov og fremtidige mu-
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Vurdering av muligheter

46

Flere muligheter

Felles mal

Prinsipper i
malsetningsarbeidet

ligheter. Analyseringsarbeidet bgr bidra til at alle i ansvarsgruppen kan oppna en felles
forstaelse for ressurser og behov hos barnet og i familien, fordi dette vil danne grunn-
lag for det videre arbeidet.

Analysen avgjer om ansvarsgruppen trenger mer informasjon, om det er omrader
som trenger en bredere utredning, eller om andre instanser ma inn for a gjere andre
undersgkelser.

Nar alle opplysningene er samlet kan habiliteringsmulighetene vurderes. Foreldrenes
og fagpersonellets forventninger til mulige resultater gjennom en habiliteringsprosess
ma avklares pa dette stadiet.

Det gjelder bade eventuelle fysiske og psykiske forbedringer. Dette er en tidkreven-
de og viktig del av arbeidet. Tiltak som gker barnets opplevelse av selvfglelse og livs-
kvalitet, er serdeles viktige.

Man kan tenke seg ulike opplegg sammensatt av forskjellige tiltak for a nd gnskede
mal. Hva.vil tiltakene overfor barn og familie bety, og hva vil de kreve av innsats? Er
de forskjellige lasningene realistiske for barnet, familien, fagpersonell m.m.? Hva vil
barnet vinne og hva vil det tape i forhold til de ulike lgsningene? Foreldre kan ha an-
dre preferanser enn fagfolk.

Samtaler om dette er helt ngdvendig slik at barnet og foreldrene far tilstrekkelig in-
formasjon og radgivning.(se kap.1).

Helsepersonell og andre yrkesgrupper har som oppgave a informere om
konsekvensene av.forskjellige valg i habiliteringsarbeidet.

5.5.3. Malsetning

Alle deltakerne i habiliteringsprosessen ma arbeide mot felles mal. Nar ulike priorite-
ringer foreligger og uenighet oppstar, bar det brukes tid pa & oppna konsensus. Det
gjelder bade ved faglig uenighet og dersom foreldrene gnsker en annen prioritering
enn de profesjonelle. Helsepersonell og andre yrkesgrupper har.ansvaret for at forel-
drenes og barnets synspunkter blir ivaretatt, og at deres behov blir dekket pa en mate
som kan aksepteres av alle involverte.

De ulike yrkesgruppene vil ha forskijellige arbeidsmal, og felles for disse-er at de har
til hensikt & bringe barnet neermere det felles overordnede malet.-Ulike yrkesgrupper
er tradisjonelt sett vant til & sette egne mal for sine tiltak, mens det i habilitering er fel-
les mal som styrer arbeidet.

Malsetning kan gjelde ulike mal; iblant kan stor fysisk bedring veere en urealistisk for-
hapning, men ma praves ut sa langt det er mulig. Andre mal ma iblant erstatte'mal
om hgy grad av motorisk kontroll.

Fysiske sa vel som psykiske mestringsstrategier bar likevel tilstrebes. Mal som rettes
mot oppbygging av barnets selvopplevelse og identitet; tilhgrighet, glede og spenning er
viktig. Malsetning er ogsa vesentlig for & kunne evaluere det arbeidet som blir utfart.
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Langsiktige og
kortsiktige mal

Mal og behandlingseffekt

Sammen blir hele ansvarsgruppen, som foreldrene er en del av og etter hvert ogséa bar-
net, enig om hvilke mal som skal settes opp pa lang sikt og pa kort sikt. Langsiktige
mal er overordnede mal som kan inneholde fremtidsgnsker for livet til barnet og fami-
lien. Langsiktige mal ber ha inkorporert forutsetninger for fremtidig fungering.

De kortsiktige malene inneholder de konkrete, gjennomfarbare skritt pa veien for

0 0

a na langsiktige mal. Alle deltakerne bgr ta aktivt del i utforming av malene.

5.5.4. Evaluering og revurdering

Underveis ma mal og tiltak for a na dem evalueres og revurderes for a se om man er pa
rett vei. Regelmessig evaluering bar nedfelles i den individuelle habiliteringsplanen.
Deltakerne i habiliteringsprosessen bgr veere innstilt pa & endre eller korrigere kortsik-
tige mal og tilhgrende tiltak nar det er ngdvendig.

De langsiktige malene ber ha vert gjenstand for sdpass grundig gjennomgang at en
eventuell forandring av dem skal veere grunngitt i store endringer i barnets utvikling
eller premissene for malsetningsarbeidet. Slike endringer vil ofte fare til en ny habilite-
ringsplan.

Med evaluering av igangsatte tiltak menes det at tiltakets effekt i forhold til oppsatte

mal vurderes. Maloppnaelse beskrives i forhold til hvert tiltaksomrade. Ved manglen-
de méloppnaelse ma det vurderes om tiltakene er gjennomfgrt etter planen. Vel gjen-
nomfarte tiltak uten forventet resultat kan tyde pa urealistiske mal.

5.5.5. Oppfelging i et livslapsperspektiv

| habiliteringsarbeid ma ansvarsgruppen tenke og planlegge pa lang sikt. Fagfolk ma
vurdere konsekvensene av funksjonshemningen.i.lang tid fremover, og i tillegg tenke
pa at barnet vokser og at livsfaser og aldersbetingede endringer som for eksempel sko-
lestart ma planlegges i god tid.

Under oppveksten opplever et barn mange endringer i sitt dagligliv, slik som start i
barnehage, skolestart, senere ungdomsskole og videregaende skole. Puberteten farer
med seg store forandringer. Det samme gjelder det a flytte hjemmefra, etablere seg i
egen bolig, finne et arbeid, finne en partner og ha et seksualliv osv.-Nye livsfaser ma
forberedes bade for barnet og for foreldrene. I blant kan det ta ar a bygge opp barnets
evne til & mestre slike store forandringer.

Se vedlegg V for eksempel pa ferdig utfylt individuell habiliteringsplan:
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6 Kommunal habilitering

0d individniva

6.1. Lovgrunnlag

Dette kapittelet beskriver hva som ma ivaretas i et kommunalt habiliteringsopplegg
overfor det enkelte barn. Det tar dessuten opp prinsipielle sparsmal i forbindelse med
rettslig og faglig ansvar, hvor aktuelle tiltak bgr gjennomfgres og hvilken kompetanse
som kreves for a gjennomfare tiltaket. Tiltak bgr igangsettes snarest mulig etter at
kartlegging er foretatt og habiliteringsplan formulert. Selv om prosessen ikke har
kommet sa langt, bar likevel aktuelle tiltak igangsettes nar behov er avdekket.

6.2.'Helsetjenestelovgivning

Kommunehelsetjenesteloven §1-3 slar fast at kommunene skal sgrge bl.a. for tjenester
fra fysioterapeut, lege og sykepleier. Kommunen bgr ogsa ha ergoterapi- og psykolog-
tjenester. Enhver har som tidligere nevnt rett til ngdvendig helsehjelp i den kommu-
nen derhan/hun bor eller midlertidig oppholder seg. Dette omfatter ogsa rett til ngd-
vendig medisinsk habilitering (7).

6.2.1. Rettighetfor barnet

Etter kommunehelsetjenestelovens 8 2-2 har barn rett til ngdvendig helsehjelp.
Foreldrene plikter etter samme lov @ medvirke til at barnet far ngdvendig helsehjelp.
Ved alvorlige tilfeller av omssorgssvikt og pa.visse andre vilkar kan tiltak etter lov om
barnevern vere aktuelle. Det vises-bl.a. til 8 4-12 i-sistnevnte lov (18).

6.2.2. Taushetsplikt

Opplysninger om det funksjonshemmede barnet og dets familie skal behandles
med stor forsiktighet og omtanke. Taushetsplikten gjelder ikke bare medisinske
forhold, den gjelder alle personlige forhold. Informasjon om barnets-helsetilstand
og leveforhold kan vere ngdvendige i habiliteringsarbeidet. Medisinsk-personell
omfattes av reglene om taushetsplikt etter legeloven i tillegg til-de respektive profe-
sjonslovene. Her heter det at lege kan gi opplysninger til annet helsepersonell eller
medhjelper om undersgkelse eller behandling, med mindre pasienten motsetter seg
dette. (Legelovens 8§ 34.)

Det foreligger na et utkast til ny lov om helsepersonell. Dersom dette blir vedtatt,
vil legelovens bestemmelser om taushetsplikt gjelde alle offentlige tjenestemenn som
kommer i kontakt med pasienter.
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6.2.3. Informert samtykke

Reglene om taushetsplikt er i utgangspunktet til hinder for at helsepersonell kan gi
opplysninger videre til andre profesjonsutgvere som er underlagt forvaltningslovens
bestemmelser om taushetsplikt (se kap.1). Dersom andre medhjelpere enn helse-
personell trenger taushetsbelagte opplysninger om barnet og familien, skal derfor
samtykke fra dem det gjelder innhentes farst.

Samtykket skal veere informert; et gyldig samtykke forutsetter at de pargrende,
eventuelt barnet, forstar hva de gir samtykke til. Et samtykke gjelder kun avgrensede
opplysninger til bestemte personer innenfor en begrenset tidsperiode.

Pa samme vis samtykker barnet pa eget grunnlag nar det har fylt 16 ar. Nar barnet er
mellom 12 og 16 ar, skal dets mening hares far eventuelt samtykke gis (Legelovens §32).

Nar taushetsplikten fravikes gjennom brukerens informerte samtykke,
kan opplysninger bare gis videre til de bestemte personer og vedrgrende
de konkrete saker bruker har samtykket til. De som arbeider med barnet

og familien har ingen rett til & vite alt om dem. Begrensning i
informasjonsutvekslingen er ikke til hinder for forsvarlig habilitering.

6.2.4. Oppbevaring av personopplysninger

Oppbevaring av taushetsbelagte opplysninger som journaler og epikriser reguleres av
journalforskriften. Etter denne forskriften skal journaler og epikriser oppbevares hos
lege. Disse dokumentene kan ogsa oppbevares blant annet pa helsestasjon, der det er
legen som etter journalforskriften har ansvaret for dem. Nar det gjelder oppbevaring
av individuelle planer, for eksempel.i forbindelse-med habilitering, omtales ikke disse i
journalforskriften (19).

Individuelle habiliteringsplaner vil-imidlertid ofte inneholde bade sensitive medi-
sinske opplysninger, opplysninger fra psykolog og personlige opplysninger om barnet
og familien. De medisinske opplysningene i en habiliteringsplan vil ogsa foreligge i
journal og epikrise, og er slik sett ivaretatt bade etter journalforskriftens regler og av
hensyn til tilgjengelighet i en akuttsituasjon. For & ivareta brukernes innsynsrett og
helsepersonellets taushetsplikt, anbefales det at individuelle habiliteringsplaner oppbe-
vares av brukerne. Brukerne bgr ha raderett over dem.

Den individuelle habiliteringsplanen bar oppbevares av brukeren.

6.2.5. Barnets opplysningsrett

Barnets egen rett til opplysninger avhenger av barnets alder. For barn mellom 12 og
16 ar skal informasjonen med visse unntak gis til barnet selv og foreldrene. Etter fylte
16 ar har barnet selvstendig rett til informasjon (Legelovens §26).
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Formal

6.2.6. Forsvarlig helsetjeneste

Den enkelte helseprofesjonsutaver har plikter som er knyttet til helseprofesjonslovgiv-
ningen og avtaler med kommunen. En sentral bestemmelse omhandler helsepersonells
plikt til & utgve forsvarlig virksomhet. Helsepersonellet ma selv ta stilling til hva dette
innebarer i relasjon til den enkelte Klient.

Kravet om at helseprofesjonsutgverne ma uteve faglig forsvarlighet, innebzrer
blant annet at det ma stilles krav til deres kompetanse. Et viktig moment i forsvarlig-
hetsvurderingen er hva som kan forventes ut fra kompetansen til de enkelte yrkes-
gruppene i helsetjenesten. Kompetansekravet innebarer at helsepersonell skal holde
seg faglig oppdatert. Dette medfarer videre bade en plikt til & skaffe seg ngdvendig
kunnskap til & drive en faglig forsvarlig virksomhet og en plikt til & motta opplering
(Kommunehelsetjenestelovens § 6-2).

Dersom forsvarlig behandling ikke kan gis pa grunn av manglende kompetanse i
kommunen, vil kravet til forsvarlighet innebzre at helsepersonell melder fra om dette
til overordnede, og eventuelt gar videre til fylkeslegen ved behov.

6.2.7. Initiativansvar

Nar en-fagperson far kunnskap om problemer hos et barn som antas & ville medfare
behov for habiliteringstjenester, ma fagpersonen ta initiativ til a starte habiliterings-
prosessen. Ansvar for a starte habiliteringsprosessen er gjensidig bade for den som mel-
der fra, og for-den-som mottar meldingen. Malet er 4 sikre at barn med habiliterings-
behov ikke faller utenfor systemet, eller at habiliteringen blir ungdig forsinket.

Initiativansvaret er ikke et spesifisert lovkrav, men et aspekt ved helsepersonellets
ansvar for & utfare sitt fag forsvarlig. T denne sammenhengen vil dette for eksempel
innebzre & gi barnet og foreldrene kyndigog omsorgsfull hjelp i samarbeid med gvrige
instanser (Legelovens § 25). Fagpersonellet har her et serskilt ansvar nar det gjelder
foreldre/foresatte som selv ikke makter a fglge opp barnet sitt.

6.3. Sosiallovgivning

Formal med Lov om sosiale tjenester (13) er:

— A fremme gkonomisk og sosial trygghet, bedre levevilkarene for vanskeligstilte, bi-
dra til gkt likeverd og likestilling og forebygge sosiale problemer.

— A bidra til at den enkelte far mulighet til & leve og bo selvstendig og-til & ha en aktiv
og meningsfylt tilvaerelse i fellesskap med andre.

8 3-2 Samarbeid med andre deler av forvaltningen:

«Sosialhelsetjenesten skal medvirke til at sosialhensyn blir ivaretatt av andre offentlige
organer som har betydning for sosialtjenestens arbeid. Sosialtjenesten skal samarbeide
med andre sektorer og forvaltningsnivaer nar dette kan bidra til & lgse de oppgaver
som den er palagt etter denne loven. Som ledd i disse oppgavene skal sosialtjenesten gi
uttalelser og rad og delta i den kommunale og fylkeskommunale planleggingsvirksom-
het og i de samarbeidsorganer som blir opprettet.»
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Stgnader
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Skole, lek og sport

§ 8-4 Plikt til a radfare seg med klienten:
«Tjenestetilbudet skal sa langt som mulig utformes i samarbeid med klienten. Det skal
legges stor vekt pa hva klienten mener.»

Lovens 8 4-2 gir en oversikt over hva tjenestene skal omfatte:

— Praktisk bistand og opplering til dem som har et serlig hjelpebehov pa grunn av
sykdom, funksjonshemning, alder eller andre arsaker.

— Avlastningstiltak for personer og familier som har et s&rlig tyngende omsorgsarbeid.

— Stgttekontakt for personer og familier som har behov for dette pa grunn av funk-
sjonshemning, alder eller sosiale problemer.

— Plass i institusjon eller bolig med heldggns omsorgstjenester til dem som har behov
for dette pa grunn av funksjonshemning, alder eller andre arsaker.

—-Lann til personer som har et sarlig tyngende omsorgsarbeid.

Bestemmelsene inneholder ikke konkrete minstenormer for tjenestene. Bade omfang
og hjelpeform kan ankes inn for fylkesmannen (8§ 8-7, farste ledd).

6.4. Lov om folketrygd

Folketrygdens formal er blant annet a gi gkonomisk trygghet ved a sikre inntekt og
kompensere for serlige utgifter ved arbeidslgshet, svangerskap og fadsel, aleneomsorg
for barn, sykdom og skade, ufgrhet, alderdom og dgdsfall. (Ref. lovens § 1-1, 1. ledd.)

Etter lov om folketrygd har barn blant.annet rett til gratis legehjelp til fylte syv ar.
Barn har ogsa rett til fri behandling hos privatpraktiserende fysioterapeut til fylte syv
ar; videre gratis behandling'avhenger av barnets diagnose.

Ved ngdvendige ekstrautgifter pa grunn av varig sykdom, skade eller funksjons-
hemning kan det gis grunnstgnad. Hjelpestanad gis ved sarskilt tilsyn og pleie.

Rett til omsorgspenger for en arbeidstaker som har et kronisk sykt eller funksjonshem-
met barn, er gkt i forhold til rettighetene for foreldre med friske barn. Retten er ogsa
utvidet til a gjelde frem til barnet er 16 ar.

Mennesker med varig (over to ar) og vesentlig innskrenket funksjonsevne pa grunn av
sykdom, skade eller funksjonshemning, kan fa stgnad til hjelpemidler fra folketryg-
den. En person med faglig ansvar i kommunen sgker om slik hjelp gjennom-hjelpe-
middelsentralen.

Fra 1.1.97 har barn rett til hjelpemidler i tilknytning til barnehage, skole'og lzrlinge-
ordninger. Folketrygden kan ogsa gi stenad til hjelpemidler for trening, stimulering og
aktivisering av barn og unge opp til 18 ar. Det gis ogsa stenad til spesial- eller ekstra-
utstyr i forbindelse med lek og sportsaktiviteter nar disse er spesielt utformet for
funksjonshemmede eller ngdvendige for & utfare aktivitetene (20).
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Spesialundervisning

Barnets behov

6.5. Opplaeringslover

Funksjonshemmede barn har sarskilte rettigheter nar det gjelder inntak i barnehage,
spesialpedagogiske tiltak og inntak til farstevalgt grunnkurs — pa grunnlag av sakkyndig
vurdering og innenfor fastsatt kvote i videregaende skole — samt tilpasning av opple-
ringssituasjonene. Kommunen er ansvarlig for barnehage og grunnskole, mens fylkes-
kommunen har ansvaret for videregaende skole.

Staten har etablert et statlig stattesystem med spesialpedagogiske kompetansesentre,
syns- og audiopedagogisk tjeneste m.m. som skal bista kommuner og fylkeskommuner
med system- og brukerrettede oppgaver. (I grunnskolelovens § 8-6 og § 13-4 star det
om retten til spesialpedagogisk hjelp (21).)

Barnets behov skal veere utgangspunktet for den sarskilte opplaringen. For a oppna
de aktuelle ytelser, kreves det en sgknad fra de foresatte. Vedtak om tiltak er enkelt-
vedtak etter forvaltningsloven med de bestemmelsene som er knyttet til saksbehand-
ling og klagerett.

PP-tjenesten skal medvirke til & sikre opplaringsrettighetene til barn og unge med
seerskilte behov (se kap. 4).

6.5.1 Barnehageloven

Etter § 1 skal alle barn i-barnehagen sikres gode utviklingsmuligheter.
Funksjonhemmede barn skal prioriteres for inntak i barnehage dersom de kan ha nyt-
te av oppholdet ifglge lovens § 9.(22).

I henhold til lovverket skal kommunen skaffe ngdvendige ressurser for a gi barn
med spesialpedagogiske behov et tilfredsstillende tilbud. Tiltaket trenger ikke ngdven-
digvis veere i en vanlig barnehage, det kanvare et frittstaende tiltak, i en spesielt opp-
rettet familiebarnehage eller i en privat barnehage. Det er ingen automatikk i at et
barn med funksjonshemning far friplass-i barnehage.

6.5.2 Grunnskoleloven

| kapittel 1, § 7-1, star det om undervisningen:

«Alle elevar har rett til & fa oppleering i samsvar med dei evnane og
foresetnadene dei har.»

| § 8-1 om spesialundervisning star det :

«For born og ungdom som ut fra ei sakkunnig vurdering treng serleg
hjelp, skal det skipast spesialundervisning, i eller utanom skolen. Slik
undervisning kan gjevast i vanleg skole eller i eigne skolar eller
spesialklassar eller i medisinske og sosiale institusjonar m.v.»

Forskriftene for grunnskolen, 8 1-4,1. og 2. ledd spesifiserer dette nermere.
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Tegnet av
Anita Rgdningen

Regelmessig kontakt

6.5.3. Videregaende oppléeering

Siden 1.8.1994 har all ungdom hatt rett til tre ars videregaende opplearing. Elever som
utfra en sakkyndig vurdering trenger-spesielpedagogisk-hjelp og statte skal fa
spesialundervisning. |1 Lov om videregaende opplaring 8 8-3. og 4. ledd, heter det:
«Sgkere som er 20 ar eller yngre og som etter sakkyndig vurdering har srlig behov for
seerskilt tilrettelagt oppleering, og som pa grunnlag av sakkyndig vurdering prioriterer
et bestemt grunnkurs, har rett til inntak til dette grunnkurset innenfor en kvote fast-
satt av departementet.» (23)

Elever som etter sakkyndig vurdering trenger serskilt tilvettelagt opplearing, kan fa
dette utover tre ar nar eleven ifglge den sakkyndige vurderingen trenger det og kan ta i
mot opplering, dog ikke ut over fem ar eller fylte 22 ar.

6.6. Gjennomfgring av individuell habiliteringsplan

Det praktiske arbeidet gjennomfares i trdd med den individuelle habiliteringsplanen.
Fagfolk har en sentral oppmuntringsoppgave i & veilede, statte, korrigere og peke pa
fremgang.

Ansvarsgruppen ber ha jevnlig kommunikasjon. Samarbeid med spesialisthelsetjenesten
er ofte ngdvendig. Nar barnet og familien jevnlig har kontakt med spesialisthelsetjenes-
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Malsetting

Fagpersonell

Avlastning

ten, bar det ogsa vare regelmessig kommunikasjon mellom denne og den kommunale
ansvarsgruppen slik at ngdvendig informasjonsflyt og opplaringsbehov ivaretas.

Det vil likevel kunne skje uforutsette endringer underveis. Da er det viktig a vere
lojal overfor de fgringene som arbeidsgruppen har diskutert seg frem til. Er det behov
for starre endringer som gar ut over tidligere fastsatte mal og prinsipper, ma ansvars-
gruppen samlet diskutere dette pa nytt.

6.6.1. Ulike arenaer

Tiltakene ma ikke avgrenses til de umiddelbare trenings- og opplaringsbehov, men
ogsa ses i forhold til fremtidige behov for kunnskap og ferdigheter. Tiltakene ma blant
annet ivareta utvikling av sosiale ferdigheter og trening i dagligdagse gjgremal.
Fortlgpende vurdering av all trening og opplering er helt vesentlig for a sikre at tilta-
kene skal fylle behovene og ikke bli et mal i seg selv.

Tilsvarende er det viktig a hindre en rendyrking av enkelte helt avgrensede ferdigheter.
Prioritering av treningsomrader, omfanget av den forventede innsatsen fra pedagog, fysio-
terapeut eller.andre bar avklares gjennom barnets individuelle habiliteringsplan.

For det konkrete arbeidet med habilitering er det viktig & se pa de ulike arenaer barnet
befinner seg pa. Det er viktig at habiliteringsplanen dekker barnets naturlige omgivelser
som for-eksempel hjemmet og lokalmiljget. Habiliteringen bar ha som mal & hjelpe for-
eldrene med 4 skape et godt liv for barnet i hjemmet, i lokalmiljget og i opplarings-
situasjoner uten at-presset om mestring virker forstyrrende pa barnets og familiens liv.

6.7. Hjemmet

Bade for familien og fagpersonellet er det-en utfordring at habiliteringen ofte inneba-
rer tiltak som forandrer familiens hverdag og-iblant hele deres livssituasjon. Det er for-
staelig at familier kan fale seg invadert, vurdert og.overstyrt i stedet for a fgle at de far
statte og hjelp. Derfor er det meget viktig at alle tiltak skal tilpasses og utfgres med re-
spekt for familiens privatliv og integritet.

Ansvarsgruppen bgr bidra til at familien kjenner sine rettigheter.
Alle tiltak skal tilpasses og utfares med respekt for familiens
privatliv og integritet.

Det skal tas hensyn til familier som har szrlige behov pa grunn-av sosiale, kulturelle,
religigse e.l. forhold. Det kan vaere ngdvendig a iverksette gkte og utradisjonelle tiltak.
Se kap. 1.

6.7.1. Tiltak under sosiale tjenester

Tilstrekkelig hjelp i hjemmet kan veere et alternativ til institusjonsomsorg. Rett til avlast-
ning gjelder alle som har et srlig tyngende omsorgsarbeid. Avlastning kan gi pargrende
muligheter til & samle krefter og bidra til regelmessig fritid og ferie.
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Avlastning kan gis bade i hjemmet, i private avlastningshjem eller gjennom serskilte kom-
munale tiltak. Avlastningstilbudet bar veere fleksibelt, slik at det ivaretar eventuelle sving-
ninger i behov.

Kommunen bgr sikre gode rutiner for avlastning til familier med
funksjonshemmede barn.

Stattekontaktens viktigste oppgave er som regel a bidra til at det enkelte barn far en
mer variert fritid. Kommunen vurderer behov og omfang.

6.7.2. Tekniske tiltak

Nar det gjelder planlegging av bolig for familier med funksjonshemmede barn, har
Norges Handikapforbund utgitt en omfattende brosjyre om temaet som kan vere til
god hjelp(24).

I mange tilfeller er det behov for fysisk tilrettelegging pa ulike omrader i hjemmet.
Ombygging av inngangsparti og fjerning av darterskler er eksempler pa enkel tilpas-
ning. Endringer av bad, kjgkken og soverom er vanlige behov.

Det er mulig & sgke om stgtte til ombygging av bolig. Reglene for boligtilskudd, lan
til utbedring og lan til-etablering er ordninger som kommunene har ansvaret for sam-
men med Husbanken. Noen av dem er behovsprgvd. Ved starre endringer av boligen
vil man kunne fa rad og veiledning av arkitekt. Husbanken dekker inntil 15 arkitekt-
timer.

Ved kronisk lungesykdom kan det veere behov for & fa vurdert inneklimaet og gjare de
ngdvendige forandringer for a bedre dette.

En personlgfter eller en hev- og senkbar stellebenk kan spare mange foreldre for
tunge tak.

I dag finnes det elektroniske hjelpemidler som kan gjare tilveerelsen enklere.
Omygivelseskontroll — en fjernkontroll som styrer praktiske funksjoner = vil kunne for-
enkle hverdagen for mange funksjonshemmede.

Det er viktig med faglig vurdering for a finne de riktige hjelpemidlene. Bade utvelgel-
sen og tilpasningen ma gjares av fagfolk (fysioterapeut, ergoterapeut, sykepleier) for a
fa dekket kostnadene. Det er ansvarsgruppens oppgave a sgrge for at det funksjons-
hemmede barnet far ngdvendige hjelpemidler.

Hjelpemidler tildeles den enkelte etter sgknad. Rikstrygdeverket dekker vanligvis ut-
giftene til rimeligste hensiktsmessige lgsning. Hjelpemiddelsentralen kan gi opplys-
ninger om hva som finnes av hjelpemidler samt hvilke rettigheter barn og foreldre har
pa dette omradet.
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6.7.3. Hiemmet som treningsarena

Nar det gjelder fysioterapi for sma barn, vil det kunne foretas i hjemmet. Fysioterapeuten
bar gjere faste avtaler med de foresatte. Fysioterapeuten har ogsa ansvar for a veilede forel-
drene og andre, slik at nyinnlarte bevegelser integreres i dagligdagse situasjoner.

Ved a tilrettelegge det motoriske lerings- og mestringsmiljget, vil foresatte kunne
bidra til & ivareta barnets behov for egenaktivitet og l&ring i naturlige situasjoner for
samvar og lek. Det bar ogsa avtales rutiner for forebyggende tiltak som er gjennom-
farbare for den enkelte familie.

6.8. Lokalmiljg og venner

Behovet for kontakt med andre barn og unge er vesentlig for utviklingen av den en-
keltes identitet. De vanskene som enkelte barn med funksjonshemning har, kan virke
sterkt.inn pa deres muligheter for deltakelse i jevnaldrenes aktiviteter.

For a redusere vanskene kan det vere ngdvendig & iverksette enkelte tiltak som ska-
per bedre forutsetninger for sosial deltakelse. Det kan iblant vare nyttig a sgrge for
kontakt med andre med lignende problemer.

Sykdom kan vanskeliggjare enkelte aktiviteter. Atferdsmessige forhold og problemer
med a forsta kan gjgre samhandling mindre jevnbyrdig og sette den enkelte utenfor
vanlige aktiviteter.

Jevnaldrendes manglende innsikt i den enkeltes vansker kan vere vel sa avgjgrende for
dennes mulighet til deltakelse som de reelle vanskene. Det & vere annerledes kan fare
til at jevnaldrende utstater eller utelukker en fra mange aktiviteter.

Enkelte ganger er det klokt a orientere naboer og kamerater om det funksjonhemme-
de barnets vansker. Det kan forhindre fordomsfulle oppfatninger og frykt. En viss
kunnskap gir trygghet og kan vere en forutsetning for at barnet far kontakt med men-
nesker i naermiljget.

Slik informasjon kan utelukkende gis med samtykke fra de foresatte og eventuelt
barnet selv, nar det er gammelt nok (Se 6.2.3.)..Dersom familien trenger hjelp til & in-
formere, bar ansvarsgruppen bista med dette.

For enkelte barn er det ngdvendig at voksne mennesker er med nar de er.sammen
med jevnaldrende — stattekontakt, personlige assistent eller tolk er eksempler pa dette.
Malet er 4 tilrettelegge forholdene slik at funksjonshemmede kan delta i flere sosiale
sammenhenger.

Kontakt med andre som har lignende livssituasjon som en selv kan representere en ve-
sentlig statte. Bade Frambu, Institutt for blgdere og Trenings- og Radgivingssenteret
pa Sunnaas sykehus (TRS) har slike samlinger for barn og unge med sjeldne medfadte
sykdommer (se kap.7).
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Frivillige organisasjoner har forskjellige fritidstilbud. Starre organisasjoner, som blant
andre Rade Kors, Norsk Folkehjelp og enkelte helsesportssentre, har tilbud som for
eksempel sommerleire. Enkelte interesseorganisasjoners idrettsgrupper, lokale helse-
sportslag og lokale idrettslag har egne seksjoner for handikapidrett.

Slike tiltak bar drgftes i ansvarsgruppen og nedfelles i habiliteringsplanen.

Alle miljger som benyttes av funksjonshemmede, ma tilrettelegges teknisk med
tanke pa tilgjengelighet. Nar det gjelder offentlige arenaer, er det en sak for kom-
munens tekniske etat.

Det er stor variasjon i kommunenes utbygningsgrad med hensyn til offentlige trans-
portordninger for mennesker med funksjonshemninger. Dette er en problemstilling
ansvarsgruppen bgr veere klar over — og ta hensyn til i planarbeidet — for & gke mulig-
heten for deltagelse i forskjellige aktiviteter.

For de fleste foreldre vil bruk av egen bil veere en mulighet, men spesialtransport
kan'vere ngdvendig. Statte til transport gis dels av kommunene, dels av fylkene og
dels gjennom trygdeordninger. Noe av stattekontaktmidlene kan knyttes til transport,
det kan benyttes TT-kort eller det kan gis grunnstgnad til gkte transportutgifter eller
stgnad til bil.

Kommunene bgr gjennomga sine rutiner for transporttilbud til barn og
ungdom med funksjonshemninger.

6.9. Opplaering og undervisning

I henhold til norsk lovgivning skal kommunen sarge for at alle elever far en faglig god
undervisning. | utgangspunktet bgr all-opplering som forutsetter undervisningsfaglig
kompetanse skje i tilknytning til en vanlig.skole, klasse og til vanlige fagkrav.

Undervisningen skal samtidig veere i samsvar med-den enkeltes forutsetninger og
muligheter. Dette setter store krav bade til undervisningens innhold, metodikk og
praktiske lgsninger.

Med opplaring menes ikke bare den rent pedagogiske form for opplering. Bruken av
begrepet opplaring betyr i denne veilederen all form for kunnskapslaring, fysisk tre-
ning og spraktrening.

Barnehage og skole er ikke bare steder for kunnskapservervelse og sosial modning,
men i stor grad ogsa for fysisk modning og utvikling. I utgangspunktet bgr barn med
funksjonshemninger delta pa de samme arenaer som andre barn. De pedagogiske are-
naene barnehage og skole ma derfor tilrettelegges for slik bruk — spesielt med tanke pa
barn og unge som har en funksjonshemning.

Motorikk har som oftest stor betydning for lzring. Fysioterapeuten har ansvaret for.a
bidra til at barnets motoriske potensiale utnyttes for & gke barnets muligheter for
deltakelse i lzeringssituasjoner.

Vurderingsforskriftene for grunnskolen forutsetter at det lages individuelle lzre-
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planer for dem som far spesialpedagogiske tiltak. Det foreligger forslag om a lovfeste
rett til individuell plan for brukere med behov for langvarige og koordinerte tilbud,
bl.a. innen medisinsk habilitering og rehabilitering (se kap.5). Det anbefales at en slik
plan og en individuell opplaringsplan inngar i den individuelle habiliteringsplanen.

6.9.1. Barnehagen

Spesielle habiliteringstiltak kan gjennomfares i daglige situasjoner i barnehagen hvor
personalet har ansvaret. Barnehagen gir muligheter for & integrere trening i spesifikke
ferdigheter i et miljg og i situasjoner som er naturlige for barnet. Barnehagens dag-
ligliv og rutiner bgr derfor gjennomgas med tanke pa det enkelte funksjonshemmede
barns treningsbehov.

Ved & integrere treningen i lek og dagligdagse gjgremal, vil segregering unngas. Det
anbefales derfor & unnga for mange treningssituasjoner der barn blir trukket ut av
fellesaktivitetene, med de farene det medfarer for at de stilles utenfor det sosiale milje-
et. Dette forutsetter imidlertid at fagpersonell som fysioterapeuter og spesialpedagoger
(inkludert logopeder) bidrar til & integrere spesialkunnskap i personalets kompetanse
overfor det enkelte barn.

Barnehagepersonalet ber i tillegg fa oppleering i a falge opp spesielle tiltak, som for
eksempel forebygging-av feilstillinger i ledd og hvordan de skal kunne hjelpe barnet til
selvstendighet pa ulike'omrader. Det tidligere nevnte fagpersonell har ansvaret for &
tilrettelegge slike tiltak.

Malet er alltid-at barnet skal oppleve mestring og kontroll, og derved bli motivert
og fa selvtillit til &lzre nye ting.

Andre barn kan veare gode hjelpere i treningen, bade som forbilder og fordi samveer
med andre barn er en forutsetning for-sosial utvikling. Aktiviteter som innebarer
veksling mellom lek og tilrettelagte aktiviteter, gir et godt grunnlag for spraklig utvik-
ling og kan benyttes som kommunikasjonstrening.

Dersom barnet har omfattende problemer med kommunikasjon, kan det vere ak-
tuelt a bruke et alternativt kommunikasjonssystem som tegnsprak, peke/trykketavler
osv. Disse kommunikasjonsformene kan vere svert nyttige, 0og noen ganger helt ngd-
vendige. For opplaring av barnet i bruk av nye kommunikasjonshjelpemidler eller
metoder, kan det veere ngdvendig med assistanse fra annet enn barnehagepersonalet.

Det kan vare ngdvendig med tekniske tilpasninger i forhold til funksjonshemmede
barns behov. Det kan gjelde tilpasning av inngangsparti, tilrettelegging av toalettfor-
hold, oppsetting av harelynger m.m. Noen ganger er stgrre ombygginger ngdvendig.
Det kan eksempelvis veere nyttig med sarskilte enheter eller egne barnehager for barn
med astma og allergi.

Etter forskrift om miljgrettet helsevern i barnehager og skoler mv. er det et krav at ut-
forming og innredning av lokaler og uteomrader foretas pa en slik mate at funksjons-
hemmedes behov blir ivaretatt. Det innebzrer blant annet at barnehagebarn og skole-
barn med funksjonshemninger skal ha tilgang til alle deler av anlegget inne og ute pa
lik linje med andre brukergrupper (25).
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Dersom det er ngdvendig med serskilt tilrettelegging for eksempel pa grunn av bar-
nets funksjonshemning, er det opp til de foresatte a gi slike ngdvendige opplysninger
for at barnets behov skal kunne bli ivaretatt (jfr. forskriftens 8 16).

Farskolebarn som mottar spesialpedagogiske tiltak etter grunnskoleloven, har de sam-
me rettigheter m.h.t. transport som skolebarn. Ved behov har barn rett til a bl
transportert til og fra barnehage uavhengig av avstand.

6.9.2. Grunnskolen

Skolen er en viktig arena for habilitering. Timeplaner skaper forutsigbarhet. Det er
viktig i habiliteringssammenheng. For noen elever, som for eksempel barn med autis-
me eller ADHD (se kap. 3), ma dagen planlegges og tilpasses ned i minste detal].

Det enkelte barn med funksjonshemning kan trenge opplaringen alene og/eller i spe-
sialgruppe. En utskilling for & oppna lzring av spesifikke ferdigheter, kan vere en for-
utsetning for deltakelse i fellesskapet.

Sosial deltakelse er en malsetning, og i noen tilfeller ma det legges spesielt til rette
for dette:

Det kan vare behov for &informere medelever om den funksjonshemmedes situasjon.
En slik orientering-kan utelukkende gis med foreldrenes samtykke, eller elevens — hvis
hun/han er over 16 ar.

Orientering om personlige forhold vedrgrende funksjonshemmede barn
til medelever, deres foreldre og skolens personell kan bare gis med
foreldrenes og eventuelt barnets samtykke.

6.9.3.Tiltak i skolen

Habiliteringstiltak kan gjennomfares i daglige situasjoner i skolen hvor pedagogene
har ansvaret. Det forutsetter imidlertid at fagpersoner som fysioterapeuter og spesial-
pedagoger, inkludert logopeder, bidrar til & integrere spesialkunnskap i personalets
kompetanse overfor det enkelte barn.

Det pedagogiske personalet bar i tillegg fa opplaring i a falge opp spesielle tiltak,
som for eksempel forebygging av feilstillinger i ledd og hvordan-de skal kunne hjelpe
eleven til selvstendighet i forskjellige aktiviteter (ADL — Activities of Daily Living).

Tilrettelegging av skolens ute- og innemiljg kan veere av vesentlig betydning for funk-
sjonshemmedes utbytte av opplaringen. Reglene for dette finner vi bade i opplarings-
loven og i bygningsloven. Forskrift om miljgrettet helsevern i barnehager og skoler pe-
ker pa ngdvendigheten av spesiell tilrettelegging av miljget for funksjonshemmede (se
ovenstaende.) Dette kan for eksempel vaere nye ventilasjonsanlegg, spesialtoaletter,
klasserom med utstyr som lese-TV, tavlelys, hgreslynger med mer.
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Skolehjelpemidler  Hjelpemidler til skolebruk-er-na folketrygdens ansvar (se 6.4.). Elevene har krav pa
undervisningsmateriell tilpasset sitt niva og spesielle vansker. Fra 1.1.97 er det fastsatt
nye regler for langvarig utlan av utstyr, innbefattet datautstyr, fra hjelpemiddelsentra-
lene. Utstyret er personlig og falger eleven.

Informasjonsteknologi ~ Utviklingen innenfor informasjonsteknologien har medfart at det né finnes godt utstyr
og effektive hjelpemidler. Dette gjor det mulig selv for barn'som er sterkt fysisk funk-
sjonshemmede & produsere fullverdig skriftlig arbeid. Det finnes ogsa gode datalgsninger
for barn med store uttrykksvansker; man har for eksempel «talemaskiner» for barn som
ikke har talesprak, og barn med synshemning kan ha stor-nytte av datamaskiner som le-
ser skrift og «oversetter» det til blindeskrift pa en sakalt leselist eller til tale.

Kroppsaving  Kroppsgvingsfaget bar fa en serskilt rolle i arbeidet med funksjonshemmede barn.
Det er en utfordring bade for pedagoger og behandlere a gjare disse timene til positive
opplevelser. Timene bar planlegges av fysioterapeut og kroppsgvingslarer i.samarbeid.

Dersom en integreringsmodell velges, mé hele klassen innpasses en struktur som
den funksjonshemmede kan veere i. Hvis dette blir for vanskelig, kan det opprettes
serskilte grupper hvor flere funksjonshemmede far et tilrettelagt tilbud. Et slikt tilbud
kan med tiden bidra til at noen av gruppens deltakere i starre grad kan delta i det
ordinzre opplegget. Andre ber ha et eget gruppetilbud i hele skoletiden.
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Alle barn har rett til skoletransport dersom de har over fire kilometer til skolen. For
elever i farste klasse er skyssgrensen to kilometer. Elever med serskilt behov har rett til
transport uavhengig av avstand.

Kommunene mottar gremerkede statlige tilskudd til skolefritidsordningen, men star
forholdsvis fritt med hensyn til organisering av tiltaket.

For at funksjonshemmede barn skal ha utbytte av skolefritidsordningen, kan det
veere ngdvendig med spesialtiltak. Disse bar eventuelt innlemmes i den individuelle
habiliteringsplanen. Man kan ha gjennomgaende assistentstatte, med samme persona-
le pa skole og i fritidshjem. For enkelte barn vil egne tiltak for barnet vere & foretrekke
fremfor deltagelse i et gruppetiltak.

Organisering av skolefritidsordning for barn med ulike
funksjonshemninger er et viktig tiltak som bgr innlemmes i den
individuelle habiliteringsplan.

Planlegging av gnsket overgang til videregaende skole ber innga i habiliteringsarbeidet
i ungdomsalder. Slik planlegging bar skje i god tid far skolestart.

6.10. Helsetjenesten

Selv.om mange av de-rent medisinske habiliteringstiltakene, slik som fysisk trening og
medisinsk behandling, bar forega i barnets alminnelige, aldersbestemte arenaer, vil de
fleste funksjonshemmede barn ha spesielle behov som gjer serskilte arenaer ngdvendig.

En vesentlig del av en habiliteringsplan kan omfatte tiltak for a oppna bedret motorisk
utvikling. Motorikk har betydning for atferd og bidrartil sosial og spraklig utvikling
og selvstendighet. Likevel kan graden av:sosial deltakelse og pedagogisk lering vere
hgy selv om mye av den motoriske kontrollen mangler. Motorisk utvikling bar derfor
vektlegges i habiliteringsplanen.

6.10.1. Medisinsk behandling

De fleste barn med en kronisk sykdom eller funksjonshemning vil ha et sterre behov
for legetjenester enn friske barn. Noen barn far fast medikasjon, noen ma haregelmes-
sig kontroll og undersgkelse av kronisk eller progredierende sykdom. Barnet bgr ha
kontakt med en fast lege, som ikke er helsestasjonslegen. Legen er en viktig deltaker i
habiliteringsprosessen med sin kunnskap om medisinske forhold hos barnet (se helse-
stasjon kap. 4 og ansvarsgruppe kap. 5). Den medisinske behandlingen kan ‘ses-som et
tiltak under habiliteringen, progresjon i habilitering kan vere avhengig av koordinert
medisinsk behandling og oppfalging.
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6.10.2. Helsestasjon

Helsestasjonsvirksomheten retter seg mot hele barnebefolkningen. Helsestasjonens
formal er & forebygge medfadte og ervervede sykdommer og skader hos barn. Den
skal ogsa fremme barns fysiske, psykiske og sosiale helse. Helsestasjonen foretar soma-
tiske helseundersgkelser av alle barn, og tilbyr foreldreveiledning og helseopplysning.
Helsestasjonen bar ogsa ha rutiner for oppfelging av barn med spesielle behov, slik
som barn med kroniske sykdommer og funksjonshemninger.

Helsestasjonen bar tilrettelegge sine undersgkelser av alle barn pa en slik mate at barn
med sykdom eller funksjonshemning blir fanget opp sa tidlig som mulig. | tillegg til
lege bar helsestasjonen ha tilknyttet fysioterapeut som kan bidra med spesielle under-
sgkelser ved behov.

Helsesaster bar ved behov delta i ansvarsgrupper for barn opp til seks ar, og bl.a. pase
at tilbudet om rutinemessig oppfelging og vaksinasjonsprogrammer fglges opp.
(Se kap.-4.)

6.10.3. Skolehelsetjeneste

Skolehelsetjenestens primere oppgave er forebyggende helsearbeid for barn og ung-
dom i skolealder. Nar det gjelder barn med funksjonshemning, skal skolehelsetjenes-
ten gi skolens personale rad om tilrettelegging for integrering av disse.
Skolehelsetjenesten skal innenforsitt ansvarsomrade arbeide systematisk med & fore-
bygge at barn og unge far problemer:i lzre- og skolesituasjonen pa grunn av sykdom
eller funksjonshemning. Forebygging av mobbing, vold og isolasjon er viktige mo-
menter for skolehelsetjenesten i integreringsarbeidet.

Skolehelsetjenesten skal ha prosedyrer som sikrer ngdvendig kontinuitet i arbeidet
med de oppgaver den er palagt ifglge forskrift om skolehelsetjenesten. Helsesgster som
leder skolehelsetjenesten bgr ha et nzert samarbeid med ansvarsgruppene for barn og
unge med funksjonshemninger, og ved behov selv vere deltaker i denne.

Helsesaster bar ogsa ha et nart samarbeid med det pedagogiske personalet med
sikte pa a oppfange og falge opp barn med serskilte behov. Skolehelsetjenesten skal
sgrge for at barn og unge med funksjonshemninger far det samme vaksinasjonstilbu-
det som andre barn (26).

6.10.4. Fysioterapi

Svaert mange syke og funksjonshemmede barn og unge har behov for fysioterapi.
Tiltakene kan veere enkle eller omfattende. De bar synliggjares i den individuelle habi-
literingsplanen. Det er viktig at fysioterapi-tiltakene tilrettelegges pa de ulike arenaer
barnet befinner seg til daglig. Det er ngdvendig for a sikre en god utvikling for barnet.

Fysioterapeuten som er ansvarlig for opplegget, ber delta i ansvarsgruppen og.plan-
legge tiltakene i samarbeid med lege og helsesgster, pedagogisk personell, assistenter,
fritidskontakter og foresatte.
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Barn med funksjonshemninger kan ha behov for individuell fysioterapi i tillegg til til-
tak som er integrert i barnets daglige miljg. Trening av funksjonshemmede barn kan
ogsa skje pa fysikalsk institutt nar lokalet er tilrettelagt for barn bade med hensyn til
utstyr og leker og gjennom skjerming mot forstyrrelser. En av de foresatte bar veere til-
stede sammen med fysioterapeuten for a ta del i veiledning og bidra til & innlemme
treningen i barnets daglige miljg.

Bade kommunalt ansatte og privatpraktiserende fysioterapeuter vil kunne delta i an-
svarsgrupper. Private fysioterapeuter har rett til honorar ved ansvarsgruppemgater for
det enkelte barn. Folketrygden dekker deltakelse i slike mater etter bestemte regler.

Omfanget av fysioterapi-tiltak er gjenstand for faglig vurdering. Barn med funksjons-
hemninger kan ha behov for daglig trening i form av motorisk lzering. Mye av denne
treningen kan integreres i barnets dagligliv. Omfang og hyppighet av kontakt mellom
barn og fysioterapeut vil variere med endringer i barnets utvikling.

Dersom treningen i stor grad barer preg av at barnet ma trekkes ut av sin vanlige
sammenheng, er det fare for at hjelpernes mal og behov overskygger barnets.

| tillegg har en del barn behov for daglig gjennomfaring av treningsopplegg for a fore-
bygge uheldige konsekvenser av sykdom eller skade. Eksempler kan veere a hindre feil-
stillinger i Tedd ved spastiske symptomer eller redusere faren for lungeproblemer nar
lungefunksjonen er nedsatt.

Forslag til gruppetiltak i kommunehelsetjenesten er astmaskole, diabetesgruppe,
likemannsgrupper m.m.

Dersom fysioterapeuten ma reise for & komme til barnet, blir utgiftene dekket av hen-
holdsvis folketrygden nar det gjelder de privatpraktiserende, og av kommunen nar det
gjelder kommunalt ansatte. Nar barnet ma reise til fysioterapeuten dekkes ogsa ngd-
vendige reiseutgifter.

6.10.5. Ergoterapi

Det er etter hvert stadig flere kommuner som har ansatt ergoterapeut med spesiell
kunnskap om barn. Ergoterapeutens kompetanse og bidrag i habiliteringsprosessen er
seerlig rettet mot barnets mestring og funksjon i daglige aktiviteter; lek; laring, prak-
tiske ferdigheter og sosiale aktiviteter. Ergoterapeuten er dermed-en viktig ressurs i det
kommunale habiliteringsarbeidet ogsa med tanke pa kartlegging-og forslag til gjen-
nomfaring av tiltakene.

Ergoterapeuter er ogsa en viktig ressurs i arbeidet med hjelpemidler og boligtilpas-
ning til barn og unge med funksjonshemninger. I mange kommuner benyttes ergote-
rapeutene nesten utelukkende i arbeidet med eldre syke og funksjonshemmede. Det
anbefales at ogsa barn og unge med funksjonshemninger blir en malgruppe for de
kommunale ergoterapeutene.
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6.10.6. Tiltak fra psykolog

I de fleste kommuner er det knyttet psykolog(er) til PP-tjenesten. | noen kommuner
er psykolog tilknyttet helsetjenesten. En psykolog kan diagnostisere og utrede tiltak
for barn og unge som er blitt henvist pa grunn av laere-, lese-, skrive-, atferds- og
emosjonelle vansker. | serskilte tilfeller vil psykologen samarbeide med barne- og
ungdomspsykiatriske poliklinikker (se kap.7). Tiltakene kan iverksettes sammen med
lerer og eventuelt foreldre.

Foreldre som far barn med funksjonshemninger vil oppleve falelsesmessige reaksjo-
ner som de kan trenge hijelp til a bearbeide. Slik hjelp kan de trenge bade nar diagnose
stilles eller det pa annen mate fastslas at barnet deres har en sykdom eller funksjons-
hemning, og de kan trenge hjelp underveis for @ mestre forandringer som oppstar
bade hos barnet og i omgivelsene.

Det er av stor betydning ogsa for habiliteringsarbeidet at foreldrene far hjelp til &
utvikle positive mestringsstrategier. Bade foreldre, sgsken og andre som star barnet
nert vil ha behov for & kunne snakke om falelser forbundet med det a ha et barn som
er.funksjonshemmet i familien. Med arene vil barnet selv ogsa ha slike behov.

Psykologen eller en annen fagperson ber tilrettelegge for at pargrende og etterhvert
barnet gis anledning til & ta opp sine falelsesmessige reaksjoner med hjelpeapparatet.

6.10.7. Tannhelse

Tannhelsetjenesten-er fylkeskommunal, men tilbudet gis i lokalmiljget. Derfor presen-
teres den i dette kapittelet.

Den offentlige tannhelsetjenesten skal organisere forebyggende tiltak for hele befolk-
ningen. Den skal gi et regelmessig og oppsgkende tilbud til barn og ungdom fra fadsel
til det aret de fyller 18; psykisk utviklingshemmede i og utenfor institusjon og grupper
av eldre, ufare og langtidssyke i institusjon eller-med hjemmesykepleie, samt andre
grupper det er fattet vedtak om i fylketstannhelseplan. Alle disse har rett til ngdven-
dig tannhelsehjelp i den fylkeskommune de bor eller oppholder seg.

Den offentlige tannhelsetjenesten innkaller rutinemessig alle 3-aringer til farste-
gangskontroll. Videre innkallingsrutiner vurderes etter individuelt-behov.

For kronisk syke og funksjonshemmede barn er det viktig med et nart-samarbeid mellom
helsepersonell og tannhelsetjenesten for tidlig a fange opp behov og iverksette forebyggen-
de tiltak, slik at tannhelsen ikke blir et tilleggsproblem. Tannhelsetjenesten har oversikt
over hvilke diagnoser og medikamenter som spesielt gir negative utslag i munnhulen, og
bar iverksette forebyggende tiltak. For barn og unge med funksjonshemninger kan det
innebare en tett oppfelging, samt veiledning i hvordan egenomsorgen ivaretas best
mulig.

For & oppna en god tannhelse er det viktig at barn og foreldre lzres opp til i starst
mulig grad selv 4 ta vare pa tannhelsen. Fokus bar settes pa falgende omrader:
Opplering i god munnhygiene, veiledning i bruk av fluor og kostholdsveiledning.
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Mange helsetilstander kan medfare problemer for tenner og tannhelse. Det kan bade
vaere pafgrte og medfadte problemer/lidelser. En fullstendig oversikt over de aktuelle
diagnosene har tannhelsetjenesten.

Flere typer medikamenter kan gi bivirkninger i munnhulen. Medikamenter som med-
farer munntarrhet og sukkerholdige medikamenter (inhalasjonspulver, mikstur) kan
forarsake kariesutvikling.

I tillegg til de forebyggende tiltakene nevnt ovenfor, finnes det ulike hjelpemidler som
gjer det enklere a oppna god munnhygiene. For eksempel: el-tannbgrste, forskjellige
spesialtannbarster, tanntradholder m.m. Antibakterielt munnskyllevann kan brukes
malrettet over kortere perioder. Kronisk syke og funksjonshemmede har behov for flu-
or-som andre barn. Ved behov for ekstra tilfarsel tilpasses dette i det enkelte tilfelle.
Helsepersonell, tannhelsepersonell og barn, eventuelt foreldre, bar i fellesskap bli
enige om tiltak som er godt egnet og gjennomfarbare for a beholde en god tannhelse.

Tannhelsekompetansesenteret omtales i kapittel 7.
Veileder i-oralt forebyggende og helsefremmende tannhelsearbeid vil bli utgitt av Statens

helsetilsyni 1998, og gir.en nermere beskrivelse av generelle tiltak og tiltak knyttet til
spesielle grupper i befolkningen.
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7.1. Lovverk

I lov om sykehus og lov om psykisk helsevern blir ikke medisinsk habilitering og reha-
bilitering nevnt som et serskilt ansvar for spesialisthelsetjenesten. Det er likevel klart at
spesialisthelsetjenesten har et ansvar for medisinsk habilitering og rehabilitering pa lik
linje med andre helsetjenester, nar pasienten har behov for slike spesialiserte tjenester.

I'hgringsnotatet til ny lov om spesialisthelsetjenester angis de tjenester som fylkes-
kommunen er ansvarlig for a drive. Hovedansvaret er definert gjennom begrepet «spe-
sialisthelsetjeneste i og utenfor institusjon». Medisinsk habilitering og rehabilitering
vil-dermed kunne vere en del av fylkeskommunenes ansvar (17).

Rundskriv 1-61/89 fra Sosial- og helsedepartementet (27) kom i forbindelse med
Ansvarsreformen for mennesker med psykisk utviklingshemning, og omhandler planleg-
ging av fylkeskommunale spesialisttjenester for disse og for andre med funksjonshem-
ninger. Rundskrivet presiserer.at mennesker med psykisk utviklingshemning eller an-
dre funksjonshemninger skal fa ngdvendige spesialisttjenester i fylkes- og regionhelse-
tjenesten pa lik linje med den gvrige befolkning. I den forbindelse ble det opprettet
barnehabiliteringsteam (né oftest omtalt som barnehabiliteringstjeneste) i alle fylker,
og for voksne i de fleste.

Rundskrivet understreker behovet for a skjerme arbeidet med funksjonshemmede i
forhold til de mal for pasientgjennomstrgmning og tidsbruk som falges i fylkeshelsetje-
nesten. | rundskrivet vises det til at deti detvidere planarbeid vil vare riktig a legge vekt
pa de oppgavene som er av spesialisert art, og som etter reformen bar innga i fylkeskom-
munens tilbud om spesialisthelsetjenester til befolkningen. Habilitering av funksjonshem-
mede barn omtales ogsd. Departementet antok at det vil vare hensiktsmessig a bygge vi-
dere pa tradisjoner med forankring i barneavdelingene ved sentralsykehusene.

Forskrift om barn pa sykehus tar sikte pa a styrke barns rettigheter i farste rekke ved
innleggelse pa somatiske sykehus (28). Forskriften sier blant annet at «barn pa sykehus
har rett til & ha minst en av sine foreldre hos seg under hele sykehusoppholdet». Den
omtaler ogsa under hvilke forutsetninger foreldre har rett til dekning av reise- og opp-
holdsutgifter.

I hgringsnotatet til lov om spesialisthelsetjenester er det i § 3-6 foreslatt en be-
stemmelse som gir departementet adgang til a fastsette regler om helseinstitusjo-
ners s&rlige plikter i forbindelse med barns institusjonsopphold. Dersom loven
vedtas kan dermed departementet gi bestemmelser blant annet om dekning av pa-
rgrendes utgifter til mat, reise og overnatting, nar de av hensyn til barnet opphol-
der seg ved institusjonen store deler av dggnet.
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7.2. Samarbeid mellom kommunen og
spesialisthelsetjenesten

Et godt habiliteringsresultat er et gjensidig ansvar for kommunal og fylkeskommunal
tjeneste. Det kommunale hjelpeapparat har ansvaret for all habilitering som ikke for-
utsetter spesialistkompetanse. Spesialisthelsetjenesten forutsettes a bidra til & bygge
opp den kommunale kompetanse.

Et godt samarbeid krever likeverd mellom kommunale og fylkeskommunale yrkes-
utavere. Yrkesutgverne i fylkeskommunen og i kommunen har ulik kompetanse og
forskjellige oppgaver, men kunnskapen er likeverdig. Respekt for ulik, men likeverdig
kompetanse gir grunnlag for et godt samarbeid.

Kommunene star i utgangspunktet ulikt rustet til a ivareta de funksjonshemmede bar-
nas behov, men ved hensiktsmessig organisering, kompetanseoppbygging og lering
gjennom erfaring vil kommunene etterhvert sta bedre rustet for oppgaven. Hayt faglig
kunnskapsnivai det kommunale hjelpeapparat vil bety at barna kan fa god hjelp der
debor.

Det ber utvikles samarbeidsavtaler mellom spesialisthelsetjenesten og kommunene der
det enkelte nivas ansvar og oppgaver samt former for samarbeid dem imellom klargje-
res. Utforming av-rutiner og avtaler ma bygge pa prinsipper som ivaretar at spesialist-
helsetjenesten for-barn.og unge ma kunne forsterke arbeidet pa kommunalt niva uten
& overta ansvaret.
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Det bar utvikles samarbeidsavtaler mellom kommunen og
spesialisthelsetjenesten.

Spesialisthelsetjenesten bar kjenne til den enkelte kommunes hjelpeapparat. Dette bar
inkludere oversikt over hvem som har ansvar for medisinsk habilitering og over fag-
personer med spesielle kunnskapsomréader innen habilitering.

Selv om det kommunale hjelpeapparatet oppnar et hgyt kunnskapsniva, vil spesialisthel-
setjenesten alltid ha viktige utrednings-, utviklings- og veiledningsoppgaver.
Spesialisthelsetjenesten for barn skal veere motoren i faglig utvikling og sikre at nye frem-
skritt blir et tilbud til brukerne og det kommunale hjelpeapparatet. Faglige fremskritt vil
g1 et mer differensiert tiloud, men samtidig vil kravene til spisskompetanse gke.

For noen barn vil det i lange perioder vare behov for spesialistoppfelging i naert sam-
arbeid med.det kommunale hjelpeapparatet. Det kan vare barn med sjeldne diagnoser
eller-diagnoser som krever spesialistkompetanse for at barnet skal fa det rette tilbudet.
Eksempler pa dette kan veere kreft, alvorlig astma eller cystisk fibrose, kompliserte epi-
lepsier, progressive muskelsykdommer og ryggmargsbrokk.

Serlige habiliteringstiltak kan fare til behov for hyppig spesialistkontakt.
Eksempler pa dette kan veere nevropsykologisk diagnostikk, behandling av astma, me-
dikamentell behandling av spastisitet ved cerebral parese og tilpasning av 1 T-hjelpe-
midler i forhold til kommunikasjon, mobilitet og omgivelseskontroll.

7.2.1. Henvisning fra kommunen til spesialisthelsetjenesten

Henvisning fra kommunen til spesialisthelsetjenester ber veere tverrfaglig og samord-
net. Det er viktig at fagpersoner i detdokale hjelpeapparat presiserer hva de gnsker
hjelp med. En samordnet, tverrfaglig henvisning gir spesialisthelsetjenesten et bedre
utgangspunkt for a starte pa riktig niva. Man unngar overlappende arbeid og ansvars-
forholdene blir Klarere.

Det kan vare ulike arsaker for henvisning til spesialisthelsetjenesten. Diagnostisk
utredning er en vanlig problemstilling. Utredningsbehovene kan vere av fagspesifikk
art eller det kan gjelde omfattende foresparsler, som for eksempel fullstendig utred-
ning av psykomotorisk utviklingsniva med anbefaling av individuell habiliteringsplan
som resultat av utredningen.

Nar henvisningen er mottatt og prioritering avklart, bgr det umiddelbart sendes et
svar til pargrende og til henvisende part om nar saken kan igangsettes og hvem som
har det faglige ansvaret.

Henvisning til spesialisthelsetjenester foretas av lege, normalt barnets faste primerlege.
Det gjelder ogsa henvisning til barnehabiliteringstjenesten. Nar henvisning foretas bar
primerlegen som hovedregel nylig ha sett barnet. Henvisende lege skal ha epikrise fra
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barnehabiliteringstjenesten etter at barnet er undersgkt og vurdert. Selve utfyllingen
av henvisningsskjemaet e.l. kan utfares av leges medhjelper etter vanlige regler, dersom
lege klarerer henvisningen.

Henvisning til regionsykehus og landsfunksjoner innen helsetjenesten skal komme fra
den fylkeskommunale spesialisthelsetjenesten. Unntatt fra dette kravet er noen lands-
dekkende tjenester der pargrende kan be om tjenester. (Eksempelvis TRS og Frambu,
se 7.8.) Spesialisthelsetjenesten innehar ofte verdifull informasjon som kan veare viktig
for videre undersgkelse og behandling. Spesialisthelsetjenesten vil ofte ha et delansvar
for oppfelgingen, i samarbeid med kommunehelsetjenesten.

7.2.2. Utskrivning fra spesialisthelsetjenesten til
kommunal habilitering

Nar et barn har vart innlagt i spesialisthelsetjenesten, eller til poliklinisk utredning, bar
det arrangeres et mgte der bade foreldrene og det kommunale hjelpeapparatet deltar.
Foreldrene barvare med pa & bestemme hvem som skal delta i matet. Spesialist-
helsetjenesten bar giennomga resultatene fra undersgkelser med foreldrene for motet.

Malsetningen‘med et slikt mate er a orientere det kommunale hjelpeapparatet om
barnets-muligheter og behov. Huvis slik utredning ikke er gjort tidligere, bar arbeidet
med individuell habiliteringsplan starte na (se kap. 5). Det bar fares referat fra matet
og eventuelt fremtidig samarbeid bar avtales.

Dersom spesialisthelsetjenesten har hatt mye av ansvaret for kartleggingen, bar ha-
biliteringsplanen utvikles i et samarbeid mellom denne og kommunen. Far mgtet av-
sluttes bar det vare oppnevnt en kontaktperson i kommunen som fglger barnet og
familien til ansvarsgruppe er etablert (se kap. 5).

Etter undersgkelse og behandling i spesialisthelsetjenesten skal kommunehelsetjenesten
ha skriftlig tilbakemelding i form av epikrise.-For & oppna samordnet fremdrift i habilite-
ringsarbeidet i kommunen er det av stor betydning at epikrisen inneholder samordnet til-
bakemelding fra de ulike spesialiserte tjenestene som har deltatt. Det anbefales at den fyl-
keskommunale barnehabiliteringstjenesten som allerede i utgangspunktet har tett kontakt
med kommunene, fungerer som overfaringsinstans fra fylkeskommunal helsetjeneste til
kommunehelsetjenesten. En slik ordning ma likevel ikke veere til hinder for rask og effek-
tiv tilbakemelding om for eksempel livsviktig medisinering m.m.

Et eksempel er et nyfadt barn med Downs syndrom hvor barnehabiliteringstjenesten
ber overta hovedansvaret pa spesialistniva nar barnet utskrives. Barnehabiliterings-
tjenesten bgr vaere ansvarlig for kompetanseoverfgring til det kommunale hjelpeapparat
som skal ha det oppfalgende og koordinerende ansvaret for tiltak for barnet. Hvis bar-
net har hjertefeil eller andre spesifikke medisinske problemer, falges dette parallelt ved
barneavdelingen i nzrt samarbeid med barnehabiliteringstjenesten og kommunen.

Et annet eksempel kan vere et barn i slutten av farste levear som blir henvist til
barnehabiliteringstjenesten pa grunn av mistanke om forsinket psykomotorisk utvik-
ling. Ved utredning oppdages det en betydelig hjertefeil som sannsynlig arsak.
Barneavdelingen eller andre avdelinger konsulteres, trekker samme konklusjon og
overtar hovedansvaret for behandling og videre oppfalging av barnet og kontakt med
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kommunen. Samtidig kan det vaere aktuelt med tjenester ogsa fra barnehabiliterings-
tjenesten for 4 fa til et tverrfaglig habiliteringsopplegg.

Mottakere i kommunen  Epikrise skal sendes til henvisende lege. Forslag til individuell habiliteringsplan bar
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sendes til foreldrene, og eventuelt barnet, jfr. kapittel 6. Svar pa avgrensede problem-
stillinger fra annet personell sendes til den som kom med forespgrselen under ivareta-
kelse av reglene for taushetsplikt.

7.3. Organisering av spesialisthelsetjenester

Inndeling  Alle fylker har egen barneavdeling, barnehabiliteringstjeneste og barne- og ungdom-
psykiatriske tjenester. Sammen utgjar de fylkets spesialisthelsetjeneste for barn og ung-
dom. Alle barneavdelinger er organisert som egne faglige enheter.

De fleste barnehabiliteringstjenester er administrativt tilknyttet barneavdelingene,
men med eget faglig ansvar. Noen barnehabiliteringstjenester er direkte underlagt fyl-
keshelsesjef. I noen fylker er habiliteringstjenesten for barn og voksne organisert sam-
men, men som selvstendige faglige enheter. 1 noen fylker er barne- og ungdompsykia-
triske avdelinger organisert ssmmen med fylkets barnevern (29).

Regionshelsetjenester og landsfunksjoner er med enkelte unntak knyttet til univer-
sitetssykehusene (Tromsg, Trondheim, Bergen og Oslo). Disse sykehusene har en
kombinasjon av fylkes< og regionstjenester samt landsdekkende funksjoner.

Barnehabiliteringstjenesten bgr veere nart knyttet til barneavdelingen,
som selvstendig-enhet, grunnet det viktige og ngdvendige samarbeidet
mellom disse tjenestene. Om mulig bgr de ogsa ha en geografisk nerhet.

Anbefalinger

Barneavdelingen og barnehabiliteringstjenesten bar ha et fast organisert
samarbeid med barne- og ungdemspsykiatriske tjenester for sammen a
kunne ivareta oppfglgingen av-barn og unge med store atferdsavvik.

Barnehabiliteringstjenesten og voksenhabiliteringstjenesten bgr ha et
nart samarbeid for & kunne ivareta livslgpsperspektivet
hos felles malgrupper.

Voksenhabiliteringstjenesten bgr ogsa ha et strukturert samarbeid med den
fylkeskommunale rehabiliteringstjenesten. Dette for & kunne fange opp
problemstillinger hos habiliteringstjenestenes malgrupper som
rehabiliteringstjenesten har mest kompetanse pa.

Barnehabiliteringstjeneste, voksenhabiliteringstjeneste og
rehabiliteringstjeneste omfatter ofte de samme yrkesgrupper. De har
utfyllende kompetanse, arbeider etter samme tankegang og metodikk, og
kan i fellesskap ivareta ulike behov gjennom hele livet hos den
enkelte bruker.
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7.3.1. Barneavdelingen

Fylkenes barneavdelinger har kontakt med de fleste barn med behov for et spesialisert
tiloud. Malgruppen er farst og fremst barn med somatiske, medisinske problemer.
Det vil si barn med plager som smerter og feber, pustevansker, slapphet, kramper,
ernarings- og vekstproblemer.

Hovedtyngden av arbeidet er rettet mot barn som trenger gyeblikkelig hjelp og inn-
leggelse pa grunn av akutte medisinske problemer. Avdelingen er gjerne seksjonert i for-
skjellige sengeposter. En post er nyfadtavdelingen som vanligvis er den farste som far
kontakt med barn som har medfgdte funksjonshemninger. Mye av aktiviteten er knyttet
til polikliniske tjenester, og i noen fylker er det utstrakt omradepediatrisk virksomhet.

Omradepediatri er en arbeidsform der barnelegen har en utadrettet og konsultativ
funksjon i forhold til kommunehelsetjenesten. Malsetningen er at barna skal undersg-
kes og behandles i sitt nermiljg samtidig som kommunens helsepersonell stimuleres
0g utvikles faglig.

Omradepediater er pr. i dag (primo 1998) tilknyttet en tredjedel av kommunene i
landet. Det synes & veere et sammenfall mellom omradepediaters og barnehabilite-
ringstjenestens ansvars- og oppgaveomrader. Disse funksjonene bar ses og organiseres i
et samarbeid, slik at kommunehelsetjenesten kun har fa, om mulig bare én adresse til
spesialisthelsetjenester pa omradet barn.

Omradepediater og barnehabiliteringstjenesten bar veere samordnet.

7.3.2. Fylkeskommunal-barnehabiliteringstjeneste

Fylkeskommunal barnehabiliteringstjeneste ble farst etablert i alle fylker i 1991.
Barnehabilitering er derfor en forholdsvis ny spesialisthelsetjeneste som fortsatt arbei-
der med a finne en organisasjonsform og et virksomhetsomrade som er hensiktsmessig
(30). Tjenestetilbudet er hovedsakelig poliklinisk. Ved behov for innleggelse samarbei-
des det med barneavdelingen. Mange barneavdelinger er imidlertid darlig tilrettelagt
for barn med funksjonshemninger, og i noen fylker har barnehabiliteringstjenesten
egen dggnenhet.

Malgruppen er barn med medfadt eller ervervet funksjonshemning og andre barn
med behov for tverrfaglige habiliteringstjenester pa spesialistniva.

Spesialisthelsetjenesten for barn har serskilt kompetanse pa diagnostisering av sjeldne
tilstander. Tjenesten har en betydelig faglig bredde i sin stillingsplan. Barnehabiliterings-
tjenesten bar ha fglgende spisskompetanse pa habilitering av barn og unge: Pediater,
psykolog med kompetanse pa nevropsykologi eller habilitering, fysioterapeut med
kompetanse pa motorisk utvikling hos barn og habilitering, spesialpedagog med kom-
petanse pa sprak og alternativ kommunikasjon, og sosionom med kompetanse innen
familieradgivning. Det er ogsa behov for ergoterapeut med sarlig kompetanse innen
datatekniske hjelpemidler for mobilitet og omgivelseskontroll. Sykepleierkompetanse
er ogsa gnskelig i tillegg til kompetanse vedrgrende atferdsavvik og autisme.

HABILITERING AV BARN OG UNGE 71



72

Arboken

Polikliniske tjenester

Mobilt tilbud

Arbok for habiliteringstjenesten (29) viser at mange av tjenestene har en svak legedek-
ning. Noen tjenester har mindre enn én legestilling. Det finnes forholdsvis mange pe-
dagoger og mange vernepleiere i enkelte fylker, mens flere tjenester mangler ergotera-
peut og sykepleier. Det anbefales at tjenesten styrkes pa det medisinske omradet.
Pedagogiske tjenester ivaretas ogsa av de statlige pedagogiske kompetansesentrene og
bgr samordnes mellom de ulike aktgrene.

Poliklinisk tilbud forbindes gjerne med undersgkelse hos lege pa sykehus. Dette har
imidlertid endret seg betydelig de senere ar. Bakgrunnen for endringene er farst og
fremst at man har erfart at barn med funksjonshemninger ofte har behov for et tverr-
faglig spesialisert tilbud, og at dette best gis som utadrettede mobile tjenester i barnets
nermiljg i samarbeid med det kommunale hjelpeapparat. Polikliniske tjenester er med
andre ord blitt mer differensierte og kan tilpasses brukerens behov bedre.

Barnehabiliteringstjenestene yter en betydelig del av sine polikliniske tjenester som
et utadrettet mobilt tverrfaglig tilbud til barn og familie kombinert med veiledning
av kommunalt personell.

Arbok for habiliteringstjenesten viser at noen barnehabiliteringstjenester i hoved-
sak vektlegger-utadrettede tjenester i samarbeid med kommunens personell, mens an-
dre vektlegger inntak av barn og familie til observasjons- og behandlingsopphold.

Det anbefales at barnehabiliteringstjenesten vektlegger & veere et mobilt
tilbud som bidrar til forsterkning av kommunens tilbud.

Forsterkningen kan gjelde behandling av og tilrettelegging for enkeltbarn eller veiled-
ning fra barnehabiliteringstjenesten i form av.rad til kommunen vedrgrende organise-
ring og drift av tjenesten generelt.

7.3.3. Barne- og ungdomspsykiatrisk: tjeneste (BUP)

Barne- og ungdomspsykiatriske tjenester er etablert i alle fylker. Tjenesten skal ha
kompetanse pa spesialistniva innen barnepsykiatri, klinisk-psykologi, sosialt arbeid og
spesialpedagogikk. Tilbudet er farst og fremst poliklinisk, men flere fylker har ogsa
egen innleggelsesenhet. Malgruppen er barn og ungdom-med psyKiske-lidelser. Men
tjenesten er ogsa et viktig tilbud til funksjonshemmede med psykiske tilleggsproble-
mer. Tjenesten kan veere et ngdvendig supplement i et habiliteringsopplegg. Barn med
utviklingsavvik og autisme kan ha stort behov for tjenesten.

7.3.4. Aldersgrenser

@vre aldersgrense for ulike typer spesialisthelsetjenester kan variere. Barn og unge
mellom 0 og 18 ar anbefales som malgruppe for barnehabiliteringstjenestene. Ogsa for
barne- og ungdomspsykiatriske tjenester er gvre aldersgrene 18 ar. Det kan veere nyttig
a vurdere samme gvre aldersgrense for alle spesialisthelsetjenester. Dette gjelder ogsa
regions- og landsfunksjoner. Barn med funksjonshemninger er mer enn andre barn
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avhengig av sammenheng mellom spesialisthelsetjenestene, fordi overgangsfasen fra
barn til ungdom og ungdom til voksen ofte er faser som trenger tett og sammenheng-
ende oppfalging.

Nar barn som trenger habiliteringstjenester fra spesialisert niva blir voksne, er det vik-
tig at voksenhabiliterings- og rehabiliteringstjenestene fanger dem opp uten at de selv
og eventuelt foreldrene eller kommunens hjelpeapparat ma lete seg frem i systemet.
Det er derfor av stor betydning at de ulike habiliterings- og rehabiliteringstjenester
rettet mot barn og voksne har et nart samarbeid i fylkeskommunen.

7.3.5. Arbeidsdeling

Den fylkeskommunale helsetjenesten, regionsykehusene og landsfunksjonene deler
ansvaret for a dekke barns behov for spesialisthelsetjenester.

Spesialisthelsetjenesten bar tydeliggjere en arbeidsdeling mellom de ulike ledd i
tiltakskjeden, mellom barneavdeling, poliklinikk, barnehabiliteringstjeneste, barne- og
ungdomspsykiatriske tjenester og omradepediater. Spesialisthelsetjenesten bgr delta i
utarbeidelse av fylkeskommunens habiliterings- og rehabiliteringsplan pa overordnet
niva og, om gnskelig, medvirke til slikt planarbeid i kommunen. Slike planer bar vise
organisering, dimensjonering og samarbeid nivaene i mellom.

Det kan likevel-oppsta problemer med ansvarsavklaring i forhold til det enkelte barn.
Barn med MBD og ADHD er slike eksempler. Uklare ansvarsforhold betyr vanligvis et
darligere tilbud. Habiliteringstjenesten for barn og barne- og ungdomspsykiatrien ber i
fellesskap utvikle avtaler for'sammen & kunne dekke behovene til disse barna.

7.4. Oppgaver for spesialisthelsetjenesten

En medisinsk diagnose er i mange tilfeller helt ngdvendig for at barnet skal fa riktig
behandling og habilitering. Dette vil ogsa gi muligheter for vurdering av prognose og
arvelig disposisjon. Ofte kan kommunehelsetjenesten stille‘barnets diagnose.
Spesialisthelsetjenesten har imidlertid kompetanse til a foreta en utvidet kartlegging
og stille diagnose nar problemstillingen er komplisert.

Enkelte undersgkelser krever spesialisert kunnskap. For eksempel finnes det nesten al-
dri nevropsykologisk kompetanse i kommunene. Nevropsykologisk vurdering-av et
barn med funksjonshemning bgr ved behov foretas av spesialisthelsetjenesten.

Spesialpedagogiske tester innen sprak og kommunikasjon er ogsa et omrade som
faller inn under spesialiserte tester. Spesialmotoriske tester som leiereaksjoner* og lig-
nende kan vanligvis bare utfares av fysioterapeuter med spesialkompetanse innen ha-
bilitering av barn.

Alle de nevnte testene kan veere ngdvendige for a finne frem til en sa presis diagno-
se som mulig, med de muligheter det gir for a finne frem til de rette behandlings- og
opplaringstiltakene for det funksjonshemmede barnet.

Behandling skjer oftest i form av medisinering eller fagspesifikke ytelser som fysio-
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Behandling

@yeblikkelig hjelp

Gjentatt bistand

Psykososial oppfalging

74

Kurs og seminarer

Hospitering

Veiledning

terapi. Behandling kan ogsé vare en intensiv, tverrfaglig tilnerming i forhold til svaert
sjeldne og sammensatte problemstillinger.

Barn med funksjonshemninger har farst og fremst behov for planlagte kliniske tjenes-
ter, og sjeldnere behov for gyeblikkelig hjelp. Enkelte sykdommer som epilepsi, astma
og hydrocephalus kan medfare at barnet periodevis trenger akutt medisinsk bistand. |
slike tilfeller er det seerdeles viktig at pararende og fagpersoner i det lokale hjelpeappa-
ratet far kunnskap om symptomer som krever akutt hjelp og medisinsk bistand. Dette
gjelder mange barn med funksjonshemning og serlig dersom de har multifunksjons-
hemninger.

Nar barnet har en sykdom som medfarer behov for gjentatt akuttmedisinsk bistand, ma
helsetjenesten sikre at barnet og familien far den hjelp de trenger uten & matte ga veien
om forsinkende mellomledd. Eksempler pa slike tilstander er vanskelig kontrollerbar
astma-eller epilepsi. Mangel pa slik bistand kan for noen fa dramatiske konsekvenser.
Noen-barn, som barn med hydrocephalus og innlagt shunt*, vil pa bakgrunn av
erfaring med-shuntsvikt ha avtale om direkte kontakt med regional spesialisthelsetjeneste.

Mange barn og foreldre har behov for psykososial oppfalging etter & ha mottatt be-
skjed om diagnosen. Den instans som stiller diagnosen, har et ansvar for at barn og
foreldre blir ivaretatt i-den farste fasen etter at diagnose er stilt.

7.4.1. Ressurshase for det kommunale hjelpeapparatet

Spesialisthelsetjenesten skal vare en ressursbase for det kommunale hjelpeapparatet.
Spesielt presiseres det at'enviktig del av barnehabiliteringstjenestens virksomhetsom-
rade skal vare & drive kompetansefremmende.arbeid rettet mot tjenesteapparatet i
kommunen.

Barnehabiliteringstjenesten bgr holde kurs'og seminarvirksomhet for det kommunale
hjelpeapparatet innenfor virksomhetsomradet habilitering. Tjenesten bar ogsa tilby
informasjon og tilpasset opplaring til foreldre og foresatte, for eksempel i forbindelse
med samling av foreldre som har barn med tilsvarende diagnoser.

Hospitering er en effektiv mate a erverve seg ny kunnskap.pa og samtidig bli godt
kjent med en samarbeidspartner. Som oftest er det kommunehelsetjenestens ansatte
som hospiterer i spesialisthelsetjenesten. Det anbefales at ogsa spesialistene hospiterer i
kommunen. Det vil gke forstaelsen for hvordan det kommunale-hjelpeapparatet arbei-
der, og hvilken kompetanse det er viktig at kommunen innehar.

Veiledning stiller krav bade til den som gir og den som mottar veiledningen.-Veiledning
pa fagspesifikt niva skal forega fra fagperson til fagperson, og vil som oftest forega mel-
lom fagpersoner i samme profesjon. Et eksempel kan vere at en fysioterapeut veileder
en annen fysioterapeut om sansemotorikk. Pa denne maten sikrer man best overfaring
av kompetanse. Veiledning av ufaglerte er kommunens oppgave.
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Spesialisering

Kompetanse og ledelse

7.5. Faglige ressurser

Grunnutdanningen til ansatte i spesialisthelsetjenestene er stort sett den samme som
grunnutdanningen til ansatte i det kommunale hjelpeapparatet. Pa spesialistniva vil
kompetansen variere pa grunn av ulik videre- og etterutdanning.

Eksempler pa dette kan veere fysioterapeuter som er spesialister i barnefysioterapi
og habilitering og psykologer som kan vere spesialister innenfor forskjellige fagfelt,
slik som nevropsykologi og habilitering.

Sykehusets barneavdeling ledes av lege som er spesialist i pediatri.
Barnehabiliteringstjenesten bar ledes av en fagperson med erfaring fra fagfeltet og re-
levant spesialisering eller videreutdanning. Det medisinske ansvaret skal ligge hos lege.
Tjenesten bar ha en lege som er spesialist i pediatri og som har barnenevrologisk tilleggs-
kompetanse. Barne- og ungdomspsykiatrisk avdeling ledes av lege som er spesialist i
barne-.og ungdomspsykiatri eller av psykolog som er spesialist i klinisk psykologi.

7.6. Hjelpemiddelsentralen

Hjelpemiddelsentralene er en del av trygdeetaten. Hjelpemiddelsentralene har et over-
ordnet og koordinerende-ansvar for hjelpemidler til funksjonshemmede. De skal bidra
til likeverdig 0g helhetlig problemlgsning for funksjonshemmede gjennom hjelpemid-
ler og ergonomiske- tiltak. Hjelpemiddelsentralene skal vere ressurs- og kompetanse-
sentre for offentlige instanser og-andre med ansvar for a lgse funksjonshemmedes
problemer, og hvor hjelpemidler og ergonomiske lgsninger kan vare aktuelle.

Hijelpemiddelsentralene har en radgivnings- og veiledningsfunksjon overfor helse-
tjenesten i kommunen og fylkeskommunen pa hjelpemiddelomradet.

Samarbeidsoppgaver mellom-hjelpemiddelsentralen og kommunehelsetjenesten
star omtalt i kapittel 4 og kapittel 6.

7.7. Regionsykehus og landsfunksjoner

Regionsykehusene har oppgaver pa regionniva innen spesialisthelsetjenesten. | tillegg iva-
retar regionsykehusene regionsfunksjoner for enkelte serskilte tjenester. For noen hayspe-
sialiserte tjenester er det opprettet landsfunksjoner. Typiske arbeidsoppgaver er vanskelig
barnenevrologisk diagnostikk, komplisert kreftbehandling, nevrokirurgi og nevroortope-
di. Tjenestene har dessuten et spesielt ansvar for forskning og utviklingsarbeid.

Innenfor flere fagomrader — og spesielt feltet barnenevrologisk habilitering = er tilbu-
det serlig rettet mot spesiell funksjonsdiagnostikk og undersgkelses--0g behandlings-
metoder. To sykehus med landsdekkende oppgaver er barnesykehus med vekt pa tilbud
til barn med astma, allergi og andre lungesykdommer (MVoksentoppen og Geilomo).

Noen av tjenestene er rettet mot de sma og sjeldne diagnosegruppene. Disse-nyopp-
rettede kompetansesentrene startet som praveprosjekter under Regjeringens handlings-
plan for funksjonshemmede, men er etablert som varige virksomheter fra 1. januar 1998.

Noen kompetansesentre er opprettet som et samarbeid mellom Sosial- og helse-
departementet (SHD) og Kirke-, utdannings- og forskningsdepartementet (KUF).
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7.7.1. Etat for radsekretariater og enkelte helse- og
sosialfaglige oppgaver m.v.

Etaten er opprettet blant annet for & koordinere landsdekkende kompetansetiltak for
mennesker med sjeldne og lite kjente funksjonshemninger. Koordineringstiltakene
gjelder de nye kompetansesentrene: Smagruppesenteret pa Rikshospitalet, Trenings-
og radgivningssenteret ved Sunnaas sykehus og Tannhelsekompetansesenteret ved
Universitetet i Oslo. Dette er i tillegg til de tilbud som fantes fra far: Frambu, Institutt
for bladere, Statens sentralteam for dgvblinde og regionsentrene for dgvblindfedte.

7.8. Kort omtale av viktige tjenester

7.8.1. Smagruppesenteret (SSSS)

Smagruppesenteret — Senter for sjeldne sykdommer og syndromer (SSSS) — holder til
pa Rikshospitalet. Senteret betjener 15 sma diagnosegrupper ved a spre informasjon
om diagnosegruppene, om forskjellige tiltak og tjenester, samt bidra til gkt kompetan-
se‘i.det lokale hjelpeapparatet. Disse diagnosegruppene er: Analatresi, ataxia teleangi-
ectasia, blereextrofi og epispadi, genitale anomalier, Huntingtons sykdom, Laurence-
Moon-Bardet-Biedl-syndromet, medfgdte immunsviktsykdommer, metakromatisk
leukodystrofi, Noonans syndrom, fenylketonuri, Prader-Willis syndrom, Williams
syndrom, Turners syndrom, Tay-Sachs syndrom og gsofagusatresi. Fra 1998 er tilbu-
det utvidet til a omfatte grupper med enkelte medfadte leversykdommer og nyresyk-
dommer samt metabolske sykdommer. Senteret har utarbeidet en rekke informasjons-
skriv om de ulike diagnosegruppene. Disse kan fas ved henvendelse dit.

7.8.2. Trenings- og radgivningssenteret pa Sunnaas sykehus (TRS)

Senteret er landsdekkende og utvikler modeller for trenings- og radgivningstilbud til
mennesker med sjeldne funksjonshemninger. Syv grupper med sjeldne medfadte syk-
dommer far for tiden dette tilbudet. Diagnosegruppene er: Dysmeli, Marfans synd-
rom, osteogenesis imperfecta (medfadt benskjgrhet), ryggmargsbrokk (over 16 ar), ar-
throgryposis multiplex congenita (medfedt innskrenket leddbevegelse i flere ledd),
kortvokste med medfadte skjelettsykdommer og Ehler-Danlos syndrom. Senteret ret-
ter seg bade mot barn og voksne og bygger opp tiltakene i et livslapsperspektiv i sam-
arbeid med lokale instanser.

7.8.3. TAKO

TAKO - Tannhelsekompetansesenteret for alle som har tann- og munnhuleproblemer
pa grunn av sjeldne medisinske tilstander — er tilknyttet Universitetet i Oslo. Senteret
samler, systematiserer og formidler kunnskap om tannhelseforhold ved sjeldne tilstan-
der, og driver begrenset klinisk virksomhet. Malgruppene for virksomheten er tann-
helsepersonell, annet personell, de som har en sjelden tilstand og myndighetene.
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7.8.4. Frambu

Frambu, senter for sjeldne funksjonshemninger, er en landsdekkende institusjon. Fra
1995 har Frambu konsentrert seg om 39 grupper med sjeldne funksjonshemninger.
Gruppene som betjenes av smagruppesenteret inngar ogsa her. Tilbudet omfatter in-
formasjonsopphold for foreldre og funksjonshemmede barn, og ogsa voksne med de
aktuelle diagnosene. Det omfatter ogsa helseleire for funksjonshemmede barn.

Frambu holder arlig en rekke seminarer med temaer knyttet til de gruppene som
senteret betjener. Frambu vektlegger utadrettet virksomhet overfor de fylkeskommu-
nale barnehabiliteringstjenestene og det lokale skoleverket.

7.8.5. Institutt for blgdere

Institutt for bladere er en frittstaende helseinstitusjon opprettet av Foreningen for blgde-
re i Norge. Foreningen er godkjent av Sosial- og helsedepartementet i henhold til syke-
husloven. Institutt for blgdere samarbeider med TAKO-senteret om & gi sosialmedisin-
ske tilbud til meget sjeldne diagnosegrupper med sykdommer i tenner og munnhule.

Institutt forbladere har ogsa fungert som et sosialmedisinsk senter for personer
med.cystisk fibrose. Denne funksjonen skal overtas av Kompetansesenteret for cystisk
fibrose som far tilhold pa Ulleval sykehus.

7.8.6. Statens sentralteam for dgvblinde

Statens sentralteam for devblinde er-et sosialmedisinsk team underlagt Sosial- og hel-
sedepartementet. Teamet skal drive fortlgpende registrering av landets dgvblinde for &
kunne ivareta deres rettigheter og behov. Teamet skal ogsa kartlegge ressurser i den
davblindes nermiljg og bidra til 4 tilrettelegge lokale tiltak. Det skal bista med infor-
masjon og veiledning til devblinde, pargrende og ulike instanser som arbeider med
degvblinde.

7.8.7. Berg gard

Berg gard er na slatt sammen med SMR (Senter for mental retardasjon) under barne-

klinikken pa Rikshospitalet og heter na Barnenevrologisk seksjon, Barneklinikken ved
Rikshospitalet. Malgruppen er barn med nevrologiske funksjonshemninger, og seksjo-
nen har et serskilt ansvar overfor barn med ryggmargsbrokk og barn med nevromus-

kulzere sykdommer. Seksjonen har regions- og landsdekkende funksjoner.

7.8.8. Voksentoppen

Voksentoppen, senter for astma og allergi, er Norges Rgde Kors og Statens spesialsyke-
hus for barn og unge med astma, allergi og kroniske lungesykdommer. Sykehuset tar
serlig sikte pa utredning, behandling og habilitering av barn og unge i tilfeller hvor
sykdommen er vanskelig & mestre og griper sterkt inn i pasientens og familiens livssi-
tuasjon.
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7.8.9. Geilomo barnesykehus

Geilomo barnesykehus eies av Norges astma- og allergiforbund og drives av staten.
Sykehuset tilbyr opphold for barn med astma og allergi i aldersgruppen 2-15 ar.
Hovedmalet for sykehuset er best mulig medisinsk og fysisk habilitering av barn, og at
kunnskapsnivaet om barn med astma og allergi gker samt 4 tilfare nermiljget kunnskap.

7.8.10. Statens senter for epilepsi (SSE)

Statens senter for epilepsi (SSE), utreder og behandler epilepsi og forebygger konse-
kvenser av sykdommen. Senteret gir tilbud béade til voksne og barn og er landets enes-
te spesialinstitusjon for mennesker med epilepsi. SSE driver ogsa utadrettet virksom-
het som radgivnings-, undervisnings- og opplysningsvirksomhet overfor de ulike niva-
ene i helsetjenesten, og overfor pasienter og pargrende. Senteret bygger opp spesiell
kompetanse pa tubergs sklerose og driver dessuten forsknings- og utviklingsarbeid.

7.8.11. SUITE

SUITE - Sunnaas informasjonsteknologiske enhet, skal vere et landsdekkende kom-
petansesenter i trygdeetaten for informasjonsteknologiske hjelpemidler, spesielt for
mobilitet; Kommunikasjon og omgivelseskontroll. Behovskartlegging og individuell
tilpasning eren-del av tilbudet. SUITESs formal er & medvirke til at barn og voksne
med bevegelseshemning og/eller hjerneskade far et bedre tilbud gjennom formidling
av 1 T-baserte hjelpemidler.

7.8.12. Nasjonalt kompetansesenter for ADHD, Tourettes syndrom
og narkolepsi

Kompetansesenteret er et samarbeid mellom SHD og KUF. Senteret ligger i Oslo. Det
fungerer som en veiledningstjeneste s&rlig for de spesialpedagogiske kompetansesen-
trene, men kan ogsa benyttes av helsetjenesten.

7.8.13. Landsdekkende dgvblindetjeneste

Landsdekkende dgvblindetjeneste er ogsa et samarbeid mellom SHD og KUF. Det be-
star av fire sentre for dgvblindfadte i fire regioner i landet. I tillegg finnes Skadalen
kompetansesenter i Oslo. Skadalen har landsdekkende oppgaver-og gir dessuten vei-
ledning til de andre sentrene.

7.9. De statlige spesialpedagogiske kompetansesentrene

Den 1.8.1992 ble det opprettet 13 landsdekkende kompetansesentre innenfor-omra-
dene syn, harsel, sprak/kommunikasjon, lese- og skrivevansker, sosiale og emosjonelle
vansker, og syv regionale sentre innenfor omradet sammensatte leerevansker, herunder
psykisk utviklingshemmede.
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Oppgaver

Samordning

Sgknad

Arbeidsoppgaver for kompetansesentrene er a utvikle spesialpedagogisk kompetanse for
elever med serlige behov gjennom Kartlegging, radgiving, opplaering og utviklingsarbeid.
Sentrene skal gi rad og veiledning til elever, foreldre, leerere, farskolelzrere og andre
fagpersoner. De skal hjelpe til med & utarbeide individuelle lereplaner og gjere avtaler
om gjennomfgaring.
Kompetansesentrene innen hgrselsektoren har egne skoleavdelinger.

Det foreligger et behov for samordning og klargjering av oppgaver og arbeidsfordeling
mellom de pedagogiske kompetansesentrene og spesialisthelsetjenester, som ogsa om-
fatter pedagogiske tilbud slik som barnehabiliteringstjenestene. Dette vil vare ngdven-
dig for 3 unnga dobbelthenvisninger og overlappende tiltak. Det anbefales at det en-
kelte fylke finner lgsninger pa disse utfordringene.

Skolestyret i kommunen eller fylkesskolestyret kan sgke om hjelp til en elev fra et stat-
lig, spesialpedagogisk kompetansesenter etter tilrading fra PP-tjenesten (se kap. 4 og
6). Helseinstitusjoner og andre sentre kan ogsa sske om hjelp og ma da melde fra til
skolestyret eller fylkesskolestyret.

7.10. Midlertidig eller ny adresse

Nar barner pa ferie utenfor sitt eget fylke kan det vare behov for at pargrende med-
bringer skriftlig-dokumentasjon om barnets funksjonshemning og medisinske behov.
Skal barnet oppholde seg utenfor eget fylke over lengre tid, kan det vaere hensiktsmes-
sig med forhandskontakt mellom de respektive fylkeshelsetjenester. Nér det foreligger
opplysninger om barnet, er det lettere for pargrende a ta kontakt dersom behov for
tjenester oppstar. Dette bgr tas inn i habiliteringsplanen.

Spesialisthelsetjenesten har ogsa et ansvar nar barn flytter til et annet fylke. Det er
viktig at flyttingen meldes tidlig, slik at ngdvendig informasjon kan gis og at kontakt
etableres med den respektive spesialisthelsetjeneste. \Vanligvis er ikke dette noe pro-
blem for barn som har regelmessig kontakt, men for-barn som ikke har hatt kontakt
pa en stund, kan dette bli oversett og fa uheldige falger.
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overlege ved Trenings- og radgivningssen-
teret, Sunnaas sykehus.

prosjektleder i medisinsk genetikk ved
Rikshospitalet.

overlege ved Barneavdelingen, Innherred
sjukehus.

seksjonsleder, seksjon for stattetiltak i by-
del Gamle Oslo.

brukerrepresentant fra Landsforeningen
for hjerte- og lungesyke unge (LHLU),
Funksjonshemmedes fellesorganisasjon.
sjefpsykolog og avdelingsleder for
Habiliteringsavdelingen for barn og unge
(HABU) ved Vest-Agder sentralsykehus.
bydelslege ved Torshov helsesenter, bydel
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Ordliste
ADHD

Alternative
metoder

Arenaer

Cortical blindhet

Enkeltvedtak

Funksjonell
diagnose

Hydrocephalus
Kromosomavvik
Leiereaksjoner
Likemanns-
prinsippet

MBD
Prematuritet
Progredierende
Respirasjonssvikt

Shunt

Skjelettanomalier

Symptomatologi

— Attention Deficit Hyperactivity
Disorder

- upresist begrep for metoder som stort
sett star utenfor den etablerte helsetjenes-
ten( ikke- vitenskapelig baserte metoder).

— steder der aktivitet foregar (eks; hjem,
skole, teater m.m.)

—blindhet som skyldes hjerneskade

— skriftlig avgjerelse bestemt av et for-
valtningsorgan eller andre<som har kom-
petanse til & uteve offentlig myndighet,
0g som er retningsgivende for rettigheter
eller plikter til en eller flere enkeltperso-
ner.

— diagnose basert pa funksjonsevne.
—veeske i hjernens hulrom («vannhode).
— forandringer i arvestoffet.

— testing av medfadte reflekser.

— de funksjonshemmedes egen omsorgsa-
rena, «Hjelp til selvhjelp».

— Minimal Brain Dysfunction.

— for tidlig fodt.

— fremadskridende.

—svikt i pusteevne.

— dren for & avlaste trykket i hjernen ved
hydrocephalus.

— feilutvikling av skjelettet.

— samling av forskjellige symptomer og
tegn ved sykdom.
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Vedlegg IV

Tabell

Omtrentlige antall funksjonshemmede i en barnebefolkning for 200 000 innbyggere (gjennomsnitts norsk fylke).

Diagnose

ADHD (Attention deficit hyperactivity

disorder («<MBD»)

Astma/Allergi

Alvorlig-astma

Asbergers syndrom

Autisme

Bevegelseshemmede

Cerebral parese

Cystisk fibrose

Diabetes

Epilepsi

Hjertefeil (medfadt)

- derav i alvorlig grad

Hjerneskadesyndromer;

- derav hjernesvulster

- derav hydrocephalus

Hgrselshemmede

- derav dove

- derav devblind fadte

Misdannelser i hjernen

Nevromuskulare sykdommer

- derav spinal muskelatrofi

- derav Duchenne/Becker muskeldystrofi

- derav Dystrofie myotonica

Psykiske lidelser

- derav psykisk utviklingshemning
alvorlig grad 1Q < 50

- derav psykisk utviklingshemning
lett grad 1Q < 70

- Down

- Fragilt-X

Revmatikere

- derav barneleddgikt

Skjelettanomalier

- derav achondroplasier

Synshemmede

- derav blinde

Tvangstilstander

Tverrsnittskader etter ulykker/svulster

Kilde: Arvid Heiberg

Insidens i %

1-4
4.6
2.5
0.4
0.05
0.6
0.2
0.03
0.3
0.5
0.9
0.3

0.07
0.04
1.6
0.1
0.01
0.05
0.1
0.01
0.02 (gutter)
0.01
0.9

0.4

0.3

0.1
0.03 (gutter)
0.4
0.1-0.2
0.05
0.01
1.0

0.1

1.2
0.01

Totalt 0-15 ar/

Fylke

375-1500
2000
1000

100
15
200
75
10
100
200
350
100

20
20
600
40
<5
20
40
4-5

340
150

120
40
6-10
150
60
20

375
40
300
<5
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Habiliteringsbehov
% av totaltall

50

50
100
100

50
100
100

50

50

25

100
50

100
100
100
100
100
100
100

100

100
100
100
50
50
50
100
50
100
50
100



Vedlegg V

Eksempel pa mal

Kilde: Seksjon for barnehabilitering, Aker sykehus og
Seksjon for barnenevrologi/habilitering, Ulleval sykehus.

Behovsomrader/funksjonsomrader

Kommunikasjon/sprak

Adferd, eks. selvskading, aggresjon, tilbaketrukkenhet

Ernzring, eks. kosthold, maltid

ADL,.eks. av og pakledning, toalettvaner, selvhjelp

Motorikk, eks. mabilitet, tekniske hjelpemidler,motorisk utvikling
Medisinske forhold, eks. diagnose, medisiner, epilepsi, ortopedi
@konomiske forhold, eks: rettigheter, trygder

N o gk R

Arenaer

8. Nettverk, eks. familiare forhold, venner

9. Dagtilbud, eks barnehager, dagmamma, skole
10. Fritid, eks SFO, aktiviteter, avlastning, stgttekontakt
11. Bolig

Eksempel pa ferdig utfylt plan. Del 1

Eksemplet er tilfeldig valgt.

«Petter» er 12 maneder gammel. P& grunn av komplikasjoner ved fadselen
fikk han en hjerneskade. Han har fatt diagnosen Cerebral Parese -~ og bade
armer og ben er affiserte. Det skal na lages en en individuell habiliterings-
plan for de neste seks maneder. Sammen med foreldrene gjennomgar de im-
pliserte parter listen over omrader og arenaer som de mener det er viktig a
sette mal og tiltak for i denne perioden. Deretter fylles «status pr. i dag» ut'i
forhold til de samme omréader/arenaer. Sa overfares dette til skjema for indi-
viduell habiliteringsplan — hvor mal fastsettes og tiltak planlegges.

Vi har valgt ut noen tenkte omrader/arenaer i forhold til «Petters» problemstil-
ling og alder. I det vedlagte eksemplet pa individuell habiliteringsplan har vi
tilfeldig valgt ut tre av disse med beskrivelse av mal og tiltak. Vi har ogsé valgt
at foreldrene gnsker & ha et langsiktig mal i forhold til omradet «ernaringy.
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Del 2.
Behovsomrader/

funksjonsomrader/arenaer

1. Kommunikajson/sprak

9.

Ernering

Motorikk

Medisinske fohold

@konomiske forhold

Dagtilbud

10. Fritid

Status pr. i dag
Ikke blikkontak, fa lyder. Roer seg ved bergring.
Ikke synlig smil

Nesesonde siden fgdsel pga. manglende suging og
svelging. Vanskelig & holde stabil vektgkning.

Darlig hodekontroll. Ingen rulle eller forflytning.
Sitter ikke selv. Motorisk niva ca. 3. maneder.

Cerebral parese, quadriplegi med epilepsi.
Cortical blind. Spissfotstilling av fattene.

Har hjelpestgnad, sats 1.
Hjemme hos mor og far.

Ingen avlastning
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Del 3.

Individuell- habiliteringsplan

Dato: ... Barnetsnavn: ............. ... ... .. ..
Utfyltav: ... ... i s Rad
A B C E F G
Behovsomrade/ Kortsikige mal Langsiktige mal Tiltak Dato for Ansvarlige instans Dato for
Funksjonsomrade oppstart v/person evaluering
Arena Tidsrom: 6 mnd Tidsrg
Ernering Stabil vekgkning
Bli kv

Lzre & suge og
svelge

tt sonden
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