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FORORD

Mennesker med fysiske og psykiske funksjonshemninger skal ha en livssituasjon som
er mest mulig likeverdig med funksjonsfriske. Hvert enkelt menneske har sin egen-
verdi uavhengig av funksjonsnivi. Foreldre som fir barn med nedsatt funksjonsevne
skal ha tilstrekkelig hjelp fra det offentlige, og kjenne seg ivaretatt som familie.

A na disse mélene innebzrer tiltak pi mange omrader. Barn og unge med kronisk
sykdom og funksjonshemning trenger et bredt, planlagt og langsiktig tilbud.
Helsedepartementet ensker at helsetienesten skal prioritere tiltak for disse barna og
foreldrene deres. Individuell plan er et viktig virkemiddel for at tiltak skal kunne settes
inn tidlig og innrettes mot hele utviklingsperioden til barn og unge, og for at ulike
tienester planlegges i sammenheng, og at tiltak koordineres.

Habilitering skal medvirke til en mest mulig selvstendig livssituasjon gjennom
tilrettelegging og opptrening av det enkelte barns evne til 4 mestre aktiviteter i
dagliglivet. Det i yte gode habiliteringstienester er et ansvar som tilligger bide
kommunene og spesialisthelsetjenesten.

Med denne planen ensker Helsedepartementet 4 sette fokus pd gruppen barn med
nedsatt funksjonsevne og barn med kronisk sykdom og deres foreldre, og pi tiltak som
er sentrale for 4 bidra il at alle sikres et likeverdig liv. Spesiell vekt er lagt pa tiltak
innenfor Helsedepartementets ansvarsomrade, Vi vel imidlertid at det trengs samarbeid
mellom nivier og etater for at familier funksjonshemmede eller kronisk syke barn skal
kjenne seg ivaretatt.

Milgruppen for denne planen er farst og fremst de ansvarlige pd politisk, administrativt
og faglig niva for helsetjenester til barn med nedsatt funksjonsevne.
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1.Innledning

1.1 Politisk mal

Det er et mal for samarbeidsregjeringen at alle skal
gis likeverdig tilbud av helsetjenester uavhengig av
bosted og ekonomi. Nerhet, likhet og kvalitet skal
vaere idealet for helse- og omsorgstjenestene. Regje-
ringen bygger sitt menneskesyn pa at alle mennesker
er like verdifulle og har det samme menneskeverd.
Alle ma sikres samme mulighet til 4 delta i aktiviteter i
samfunnet ut fra egne forutsetninger. Malet er full del-
takelse og likestilling for alle med nedsatt funksjons-
evne. Det er etablert et eget statssekretaerutvalg for 4
bidra til utvikling av en helhetlig politikk for mennes-
ker med nedsatt funksjonsevne. Regjeringen har varen
2003 lagt fram St. meld. nr. 40 (2002-2003) Nedbygging
av funksjonshemmede barrierer. Strategier, mal og tiltak
1 politikken for personer med nedsatt funksjonsevne.

Samarbeidsregjeringen legger vekt pa at foreldre
som far barn med nedsatt funksjonsevne ma fa tilstrek-
kelig hjelp fra det offentlige. Livskvalitet og mestring
av hverdagen er malet. Barn med nedsatt funksjons-
evne og deres foreldre har, for & oppna dette, behov
for en rekke tiltak, bade helsetjenester, tilrettelegging i
hjemmet, avlastning, pedagogiske tiltak m.m.

Pi helsesektorens omrade er bade tjenester fra
kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten
viktig. Innenfor spesialisthelsetjenesten er barnehabili-
teringstjenesten sentral for denne gruppen. For barne-
habiliteringstjenesten vil ovennevnte mal bety at en méa
ha kontakt med alle barn med nedsatt funksjonsevne
som har behov for tverrfaglige tilbud, og gi tilbud etter
behov pa sitt ansvarsomrade.

1.2 Bakgrunn

I Norge blir det hvert ar fedt mellom 2000 og 2500 barn
med tilstander som innebarer en form for funksjons-
nedsettelse. I tillegg kommer barn som blir skadet eller
far en alvorlig kronisk sykdom i barnedrene. Mange av
disse barna vil ha behov for omfattende, langvarig og
koordinert bistand.

Barn og unge med kronisk sykdom og nedsatt
funksjonsevne trenger et bredt, planlagt og langsiktig
habiliteringstilbud. Habilitering krever innsats fra
flere faggrupper og tjenesteomrader. Det er viktig at
tiltak settes inn tidlig og innrettes mot hele utviklings-
perioden til barn og unge, og at ulike tjenester plan-
legges i ssmmenheng, og at tiltak koordineres.
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Habilitering skal medvirke til en mest mulig selv-
stendig livssituasjon gjennom tilrettelegging og opp-
trening av det enkelte barns evne til 4 mestre aktiviteter
i dagliglivet. I St. meld. nr. 21 (1998-99) Aunsvar og
meistring. Mot ein heilskapleg rehabiliteringspolitikk, er
rehabilitering og habilitering forstatt som:
“tidsavgrensa, planlagde prosessar med klare mal og
verkemiddel, der fleire akterar samarbeider om & gi
nedvendig assistanse til brukaren sin eigen innsats
for & oppna best mogleg funksjons- og meistringsevne,
sjolvstende og deltaking sosialt og i samfunnet.”

I denne stortingsmeldingen er det papekt at flere
etater og instanser, bade innenfor og utenfor helse- og
sosialtjenesten, er viktige bidragsytere i habiliteringsar-
beidet, bl.a. skole, barnehage, boligetat og pedagogisk-
psykologiske tjenester.

Habilitering av barn og unge foregar i kommunene
der barnet og familiene bor og lever, i habiliterings-
tjenesten som er en spesialisthelsetjeneste, og ved
kompetansesentra knyttet til det statlige spesial-
pedagogiske stottesystemet. Sentrene for sma grup-
per funksjonshemmede tilbyr informasjonsopphold
eller bidrar med diagnosespesifikk informasjon, som
kan veere viktig i en habiliteringssammenheng og som
et supplement til det tilbudet kommunene og habilite-
ringstjenestene i foretakene gir. Det kommunale hjel-
peapparat har basisansvar for habilitering av barn og
unge.

Et godt habiliteringsresultat for barn og unge er
et gjensidig ansvar for kommunen og spesialisthelse-
tjenesten. Det kommunale hjelpeapparatet har ansvaret
for all habilitering som ikke forutsetter spesialistkom-
petanse. Spesialisthelsetjenesten forutsettes & bidra
til & bygge opp den kommunale kompetanse, og yte
tjenester som krever szerskilt kompetanse. Forskrift
om habilitering og rehabilitering stiller krav til helse-
tjenesten i kommunen og i spesialisthelsetjenesten.

Habiliteringstjenesten innenfor spesialisthelse-
tjenesten ble organisert som en egen tjeneste som
folge av ansvarsreformen for psykisk utviklingshem-
mede. Denne tjenesten er folgelig utviklet i lopet av
de siste vel 10 ar. Barnehabiliteringstjenesten skal gi
tilbud til alle barn med nedsatt funksjonsevne som har
behov for tverrfaglig tilbud péa spesialisert niva, her-
under barn med psykisk utviklingshemning.

Tilbudet synes fortsatt & veere mangelfullt utbygget
i forhold til de mange oppgaver barnehabiliterings-
tjenesten har. I de senere ar har det bl.a. veert okt
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ettersporsel etter intensive treningstilbud. Barnehabi-
literingstjenesten har bare i liten grad hatt ressurser til
a kunne gi slike tilbud. P4 denne bakgrunn har en del
foreldre sekt alternative tilbud i utlandet for sine barn.

Helsedepartementet ser store utfordringer og be-
hov for innsats innenfor omradet habilitering av barn.
Habilitering av barn er et av de omradene som er omtalt
i St. prp. nr. 1 (2002-2003) som et satsingsomréde for
departementet. Ved behandling av budsjettet for 2002
har Stortinget pekt pa at en ser det som viktig & styrke
habiliteringstilbudet til barn bade i kommunene og i den
spesialiserte tjenesten. I budsjett inst. S. nr. 11 (2002-
2003) sier komiteen seg enig i at habilitering framheves
seerskilt. I St.prp.nr.1 (2003-2004) er habilitering av barn
fortsatt framhevet som et satsningsomrade.

1.3 Malgrupper

Alle barn med nedsatt funksjonsevne som har behov
for tverrfaglige habiliteringstjenester vil veere habilite-
ringstjenestens malgruppe. Habiliteringstjenesten for
barn beregner at de skal gi mer eller mindre omfatten-
de tilbud til 2-2,5 % av barnebefolkningen. Dette utgjor
omlag 25 000 barn. De som har klarest habiliterings-
behov er barn med betydelige hjerneskader med blan-
det symptomatologi, som innebaerer multihandikap.
Barn med lettere funksjonsforstyrrelser, f.eks. psykisk
utviklingshemning i lettere grad, eller forbigdende ned-
satt funksjonsevne i forbindelse med ulike traumer/
skader, har ogsa behov for habiliteringstjenester.

Kronisk sykdom medferer ikke alltid nedsatt funk-
sjonsevne, men alvorlig grad av astma, cystisk fibrose,
epilepsi, hjertesykdom og revmatisme er eksempler pa
sykdommer som kan medfere nedsatt funksjonsevne
og behov for tverrfaglig habiliteringsbistand. Kro-
niske sykdommer kan fore til nedsatt funksjonsevne i
perioder med tilbakefall og svingninger. Barn med san-
setap er en gruppe som forutsettes 4 motta tjenester
fra barnehabiliteringstjenesten. De kan ofte ha behov
for spesialpedagogiske tjenester fra PP-tjenesten og/
eller bistand fra det statlige spesialpedagogiske stotte-
systemet.

Barn fra innvandrer- og flyktningefamilier har sam-
me rett til helse- og sosialtjeneste som den evrige befolk-
ningen. Bade kommunen og habiliteringstjenesten méa
mete barn med etnisk minoritetshakgrunn pa en god
mate. Det kan vaere behov for & tilpasse tilbudet i for-
hold til religiose eller kulturelle skikker og tradisjoner,
og serge for tolketjenester, dersom barnet og foreldrene
ikke kan tilstrekkelig norsk. Helsetjenesten méa dessu-
ten ha kunnskap om helsemessige konsekvenser av
forfolgelse, flukt og eksiltilvaerelse. Psykososialt senter
for flyktninger ved Universitetet i Oslo og de regionale
psykososiale teamene skal bidra til & bygge opp og spre
kompetanse nar det gjelder vurdering, behandling og
psykososiale stettetiltak for flyktninger og asylsekere.

1.4 Utvikling av habiliteringstjenesten

Allerede i St. meld. nr. 67 (1986-87) Ansvar for tiltak
og tenester for psykisk utviklingshemma ble det vekt-
lagt at fylkeskommunens oppgaver — diagnostisering,
behandling, habilitering og rehabilitering — matte
organiseres som en fellesressurs, nar det gjelder funk-
sjonshemmede og kronisk syke.

I nevnte stortingsmelding ble det videre uttalt:
“Departementet meneratden tverrfaglege spesialiserte
kunnskapen lettast kan na ut til kommunane gjennom
eit team som er oppretta for dette formalet.
Departementet gar inn for & opprette habiliteringsteam
tilknytte barneavdelingane, med oppgave 4 greie ut om
hjelpebehov og & gi konsultasjon til fagpersonellet i
kommunen om det vidare arbeidet for barna og
familiane deira.”

Departementet anbefalte at spesielle observasjons-
enheter, hvor det er lagt til rette for at barn med familier
blir lagt inn 2-6 dager for utredning og radgivning, ble
etablert i tilknytning til barneavdelingene.

Habilitering for funksjonshemmede barn pa fylkes-
kommunalt niva hadde ofte forankring i barneavdelin-
gene ved sentralsykehusene. Departementet antok at
det ville vaere hensiktsmessig a bygge videre pa denne
tradisjonen. Habiliteringsenhetene har hatt som opp-
gave 4 sorge for diagnostikk/utredning, iverksetting
av behandling, planlegging av habiliteringsprogram og
informasjon/stette til familien.

Habiliteringsarbeidet for barn vil spenne over et
vidt felt av faglige spesialiteter som har ulik forankring
innenfor spesialisthelsetjenesten. De ulike spesiali-
serte fagmiljger mé bidra med sin kompetanse og dra
gjensidig nytte av hverandre.

I Statens helsetilsyns veileder 3-91 Medisinsk
rehabilitering, er det anbefalt at fylkeskommuner
dekker folgende funksjoner:

e utrednings- og radgivingsvirksomhet innad i syke-
huset og til kommunene (habiliteringsteam)

e mulighet for observasjonsopphold for barn og evt.
neerpersoner for vurdering og/eller igangsetting av
habiliteringsopplegg i sengeavdeling

e poliklinisk utredning

e desentralisert spesialisttjeneste for barn (omrade-
pediatri)

Foringene som er nevnt ovenfor er lagt til grunn for
utvikling av barnehabiliteringstjenesten i Norge.

Som en oppfelging av veileder 3-91 ga Statens helse-

tilsyn i 1998 ut veileder 1-98 Veileder i habilitering av
barn og unge.
Oppbygging av barnehabiliteringstjenesten har i stor
grad veert konsentrert om habiliteringsteam, som i
dag er etablert i alle fylker. Det er ogsa opprettet egne
poliklinikker i de fleste fylker, og i noen fylker er det
knyttet senger til habiliteringstjenesten. Som evrig
spesialisthelsetjeneste er barnehabiliteringstjenesten
en del av de regionale helseforetakenes ansvar.



2.Rettigheter

2.1 Barneloven - barns rett til a bli hart

I henhold til lov om barn og foreldre av 8. april 1981
(barneloven) skal fokus settes pa barnets beste i for-
hold til fremgangsméate og innhold i avgjerelser og
tidsaspektet.

Barneloven § 31, Rett for barnet til 4 vere med pa
avgjerd, nedfeller et viktig prinsipp om barns rett til
a veere med pa avgjerelser som angar dem. Denne
paragrafen sier:

"Etter kvart som barnet utviklast og mognast, skal
foreldra heyre kva barnet har 4 seie for dei tek avgjerd
om personlege tilhove for barnet. Dei skal leggje vekt
pa det barnet meiner. Det same gjeld for andre som
barnet bur hos eller som har med barnet a gjere.

Nar barnet er fylt 12 ar, skal det fa seie si meining for
det vert teke avgjerd om personlege tilhave for barnet,
herunder i sak om kven av foreldra det skal bu hos.
Det skal leggjast stor vekt pa kva barnet meiner”.
Spersmél omkring barns helse er et “personleg
tilheve”. Det vil si at barn med nedsatt funksjonsevne
alltid skal heres i spersmal vedrerende sin egen helse
og habilitering for avgjorelser blir tatt. Er barnet over
12 ar skal det fa si sin mening for avgjerelser blir tatt,
og det skal sterke grunner til for ikke & folge den. Fra
1. april 2004 senkes denne aldersgrensen for barns rett
til & si sin mening til 7 ar.

2.2 Helselovgivingen

Barn og unge med nedsatt funksjonsevne er en gruppe
med serlige behov for helsetjenester. I pasientrettig-
hetsloven kapittel 6 er det lovfestet pasientrettigheter
for barn. Her settes det bl.a. fokus pé barns rett til sam-
vaer med foreldrene i helseinstitusjon og rett til & bli
aktivisert og stimulert under opphold. Det pekes vi-
dere pa rettigheter barn har i helsetjenesten som folge
av annen lovgivning, som f.eks. rett til undervisning og
opplaering nar man er innlagt i helseinstitusjon.
Kommunehelsetjenesteloven og spesialisthelsetje-
nesteloven palegger kommunehelsetjenesten og spe-
sialisthelsetjenesten ansvar for helsetjenester til barn.
I henhold til kommunehelsetjenesteloven § 2-1a, pa-
sientrettigheter i fastlegeordningen, har enhver som er
bosatt i en norsk kommune rett til 4 sta pa liste hos lege
med fastlegeavtale etter lovens § 1-3 annet ledd nr. 1.
Fastlegeordningen tradte i kraft 1. juni 2001, og har bl.a.
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som formal & bidra til trygghet og tilgjengelighet, samt
kontinuitet, i pasient-lege forholdet. Barns rett til fast-
lege reguleres serskilt i forskrift om fastlegeordning i
kommunene § 4, valg av fastlege for barn. Kontinuitet
i pasient-lege forholdet fremstar som spesielt verdifullt
nar det gjelder gruppen funksjonshemmede og kronisk
syke, herunder serlig barn og deres foreldre.

Det finnes en sarlig regel om barns rett til helse-
kontroll i kommunehelsetjenesteloven § 2-2, som sier
at barn har rett til nedvendig helsehjelp ogsa i form av
helsekontroll i den kommune barnet bor eller midler-
tidig oppholder seg.

Det er fastsatt ny forskrift om kommunens helse-
fremmende og forebyggende arbeid i helsestasjons- og
skolehelsetjenesten, somi § 1-1 fastslar at forméalet med
forskriften er gjennom helsestasjons- og skolehelsetje-
nesten & fremme psykisk og fysisk helse, fremme gode
sosiale og miljemessige forhold og forebygge sykdom-
mer og skade. Forskriften tradte i kraft 1. juli 2003.

Forskrift om habilitering og rehabilitering ble fast-
satt 28. juni 2001, med hjemmel i kommunehelse-
tjenesteloven 8§ 1-3, 14 og spesialisthelsetje-
nesteloven § 2-la, og tradte i kraft 1. juli 2001.
Forskriften stiller krav til hvilke oppgaver som skal
ivaretas. Disse oppgavene bestir bl.a. i at kommu-
nen og spesialisthelsetjenesten skal planlegge sin
habilitering og rehabiliteringsvirksomhet, og det
skal finnes en koordinerende enhet for habiliterings-
og rehabiliteringsvirksomheten i kommunen og i
spesialisthelsetjenesten. Videre stiller forskriften krav
i forhold til & serge for trening og oppeving av funk-
sjon og ulike individuelle ferdigheter som Kkrever
spesialisert tilrettelegging og veiledning, og & serge
for intensiv trening.

Forskrift om individuelle planer ble fastsatt 8. juni
2001 med hjemmel i kommunehelsetjenesteloven
§ 6-2a, spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 og psykisk
helsevernloven § 4-1, og tradte i kraft 1. juli 2001. For-
skriften er et viktig virkemiddel for at personer med
behov for langvarige og koordinerte tjenester skal fa
et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenes-
tetilbud. Bestemmelsen om individuell plan vil kunne
fa stor betydning for funksjonshemmede barn og de-
res familier. Forskriften har bl.a. som mal & styrke
samhandlingen mellom tjenesteytere, den enkelte
bruker og parerende. Forskriften gir klare feringer for
tverrfaglig og sektorovergripende samarbeid.
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Sosialtjenesteloven § 4-3a, som gir rett til individuell
plan ogsa etter denne loven, er vedtatt og tradte i kraft
1. januar 2004.

Det er en regel i spesialisthelsetjenesteloven § 3-6
om serlige plikter i forbindelse med barns institu-
sjonsopphold. Daveerende Sosial- og helsedeparte-
mentet fastsatte 1. desember 2000 forskrift om barns
opphold i helseinstitusjon, som bl.a. har bestemmelser
om plikter i forhold til dekning av pérerendes utgifter
til mat, reise og overnatting nér de av hensyn til barnet
oppholder seg i institusjonen store deler av degnet.

Videre fastslas det i spesialisthelsetjenesteloven
§ 3-8 at opplaering av pasienter og parerende er en av
sykehusenes oppgaver. For 4 ivareta denne oppgaven
er det bl.a. etablert leerings- og mestringssentre rundt
om i landet tilknyttet helseforetakene. Laerings- og
mestringssenteret ved Aker universitetssykehus HF er
godkjent som nasjonalt kompetansesenter for lering
og mestring ved kronisk sykdom.

2.3 Sosiallovgivningen

Rettigheter etter sosialtjenesteloven er av serlig
betydning for familier med funksjonshemmede barn.
Viktige tilbud er avlastning, stettekontakt og omsorgs-
lonn, samt praktisk bistand i hjemmet (hjemmehjelp),
jf. loven § 4-2 bokstav a-c og e, jf. § 4-3. Dessuten skal
kommunen ha tilbud om bolig med heldegns omsorgs-
tjenester for barn og unge under 18 ar som bor utenfor
foreldrehjemmet som folge av behov for seerlig omsorg,
jf. § 4-2 bokstav d, og forskriften til sosialtjenesteloven
kapittel 7. Det er gitt veiledende retningslinjer om byg-
ninger og utstyr, bemanning mv. i barneboligene, jf.
rundskriv I-1/93.

Det hevdes at familier med funksjonshemmede
barn hittil har hatt vansker med & f4 innvilget "bruker-
styrt personlig assistanse”, jf. sosialtjenesteloven § 4-2
bokstav a, fordi kravene, blant annet om at brukeren
selv ma kunne vare arbeidsleder, vanligvis ikke har
veert oppfylt. Rundskriv I- 20/2000 til lov om sosiale
tjenester apner imidlertid for at mindrearige og
utviklingshemmede kan fa tildelt brukerstyrt person-
lig assistent, selv om de ikke er i stand til & ivareta
arbeidslederrollen fullt ut. Erfaringer med brukerstyrt
personlig assistanse for disse gruppene har si langt
veert positive. Det er 1 hovedsak parerende som ivare-
tar arbeidslederrollen.

Sosialtjenesteloven kapittel 4 A gir bestemmelser
om rettssikkerhet ved bruk av tvang og makt over-
for enkelte personer med psykisk utviklingshemning.
Formalet med bestemmelsene er & hindre at personer
med psykisk utviklingshemning utsetter seg selv eller
andre for vesentlig skade, og a forebygge og begrense
bruk av tvang og makt.

2.4 Trygdelovgivningen

En rekke bestemmelser i folketrygdloven har betydning
for familier med barn med nedsatt funksjonsevne. I det
folgende omtales kort de viktigste bestemmelsene.

Omsorgspenger
Arbeidstakere som har omsorg for barn under 12 ér,
har rett til omsorgspenger fra arbeidsgiver i inntil 10
dager pr. kalenderar, eller 15 dager hvis de har mer
enn 2 barn. Arbeidstakere med kronisk syke eller
funksjonshemmede barn under 18 ar, har rett til om-
sorgspenger i 20 dager. Enslige forsergere har rett til
hhv. 20, 30 eller 40 dager. (Folketrygdloven § 9-5)
Omsorgspenger beregnes pid samme méate som
sykepenger.

Pleiepenger

Til en person med omsorg for barn under 12 ar som
er eller har veert innlagt i helseinstitusjon kan det ytes
pleiepenger nér pleiebehovet strekker seg over mer
enn syv kalenderdager. Dersom barnet er kronisk sykt
eller funksjonshemmet, gjelder retten til barnet fyller
18 ar. (Folketrygdloven § 9-10)

Til en person som har omsorg for barn under 18 ar
med livstruende eller svaertalvorlig sykdom eller skade,
ytes det pleiepenger, hvis barnet trenger kontinuerlig
tilsyn og pleie fra en eller begge foreldrene.

Til en person som har omsorg for en psykisk
utviklingshemmet person, som har en livstruende
eller annen sveert alvorlig sykdom eller skade, ytes
det pleiepenger uten hensyn til aldersgrensen pa 18 ar.
(Folketrygdloven § 9-11)

Oppleeringspenger

Oppleeringspenger ytes til en person med omsorg for
et funksjonshemmet eller langvarig sykt barn, som del-
tar i oppleering ved en godkjent helseinstitusjon eller
pa foreldrekurs ved et godkjent offentlig kompetanse-
senter. (Folketrygdloven § 9-13)

Pleie- og oppleringspenger ytes sa lenge det er
nedvendig av hensyn til barnet. Ytelsene gis med den
prosentsats av sykepengegrunnlaget som gjelder ved
egen sykdom.

Grunnstgnad

Grunnstenad (folketrygdloven § 6-3) kan gis som
eskonomisk kompensasjon til personer for visse ekstraut-
gifter pa grunn av varig sykdom, skade eller lyte. Grunn-
stenad kan gis til ekstrautgifter til folgende formal:

- drift av tekniske hjelpemidler

transport, herunder drift av brukerens bil

hold av fererhund

teksttelefon og i saerlige tilfeller til vanlig telefon
bruk av proteser og stettebandasjer og lignende
fordyret kosthold ved diett

slitasje pa kleer og sengetoy



Hjelpestonad

Hjelpestonad (folketrygdloven § 6-4) gis som ekono-
misk kompensasjon for seerskilt tilsyn eller pleie pa
grunn av varig sykdom, skade eller lyte. Rett til hjel-
pestonad forutsetter at det foreligger et privat pleiefor-
hold. Hjelpestonad til barn gis dersom de har et pleie-
og omsorgshehov utover det friske barn pd samme
alder har.

Forhoyet hjelpestonad til barn og unge kan gis til
barn og unge under 18 ar som har vesentlig sterre be-
hov for tilsyn, pleie og annen hjelp enn det som dekkes
av ordinaer hjelpestonad. Det er et vilkar at stenaden
gir barnet eller ungdommen bedre muligheter til 4 bli
boende hjemme. Dette innebaerer ikke at brukeren méa
bo hjemme hele tiden.

Hjelpemidler

Barn som har varig og vesentlig nedsatt funksjonsevne
kan f4 stenad til hjelpemidler etter § 10-5 og etter § 10-6
i folketrygdloven. Det gis steonad til trening, stimule-
ring og aktivisering av barn og unge under 26 ar.
Bestemmelsen omfatter barn med s& vel motorisk som
kognitiv funksjonshemming. Folketrygden har ogsa
ansvar for hjelpemidler som kan bidra til 4 redusere

Habilitering av barn

den funksjonshemmedes praktiske problemer knyttet
til skole-/barnehage/laerlingesituasjonen. Néar det
gjelder datatekniske hjelpmidler til funksjonshemme-
de, vil disse i visse situasjoner, og brukt pa riktig mate,
kunne kompensere for praktiske problemer knyttet til
funksjonshemningen. Dette vil kunne vere tilfelle i
dagliglivets situasjoner og pa skolen.

Utgifter til leeremidler eleven trenger for & leere det
enkelte faget, men som ikke er knyttet til eleven
personlig pa grunn av funksjonshemmingen, er ikke
folketrygdens ansvar.

Tolkehjelp for herselshemmede/devblinde i barne-
hage, skole og i leerlingesituasjonen er kommune-
sektorens ansvar.

Utredning, formidling, oppleering og oppfelging av
hjelpemidler i undervisningen er kommunesektorens
ansvar. Hjelpemiddelsentralen skal imidlertid ogsa pa
dette omradet fungere som en ressurs for kommuner/
fylkeskommuner i forhold til rad og veiledning i enkelt-
saker.

Det er innfort en ordning i hjelpemiddelsentralene
hvor individuelle planer, utarbeidet i kommunen, kan
erstatte enkeltseknader om hjelpemidler.
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3. Status for tilbudet innen habilitering av barn

3.1 Innledning

Innenfor helsetjenestens ansvarsomrade skal kom-
munehelsetjenesten ha det daglige ansvaret for helse-
tjenestetilbud til barn, og ved behov samarbeide med
bl.a. undervisningssektoren, sosialtjenesten og andre
etater. Spesialisthelsetjenesten vil ha det overordnede
ansvaret for diagnostikk, behandling og veiledning.

Barneavdelingene i sykehus underseoker det enkelte

barn og gir behandling i forhold til barnets medisinske

problem. Ogséa andre avdelinger kan veere sentrale for
barn med sarskilte sykdommer, f.eks. barn med rev-
matisk sykdom, hjertesyke barn og barn med epilepsi.

For barn med funksjonshemning og kronisk sykdom

som trenger et omfattende og langsiktig tilbud, er saer-

lig barnehabiliteringstjenesten et viktig tilbud.

Noen barn med nedsatt funksjonsevne far sin
diagnose allerede ved fodsel. Fodeavdelingen forutset-
tes & ha nedvendig kontakt badde med andre instanser
innenfor spesialisthelsetjenesten og med helsetjenes-
ten i kommunene, for & sikre at barnet og foreldrene
far nedvendig oppfelging, og for & sikre at det bli lagt
planer for hvilke tjenester som skal gis. Noen barn far
diagnose senere. At barnet ikke har normal utvikling
kan oppdages av helsestasjonen, eller ved at foreldre
tar kontakt med fastlegen. Noen barn kan ha PP-
tjenesten som sin forste kontakt. Barn som far nedsatt
funksjonsevne pa grunn av ulykke eller sykdom vil i
forste omgang fa nedvendig akuttbehandling, senere
vil barnehabiliteringstjenesten kunne yte viktig
bistand.

Hovedproblemer hos barn med nedsatt funksjons-
evne kan veaere:

e Bevegelseshemninger, som bl.a. kan vaere vanlig
ved cerebral parese, muskelsykdommer, nevro-
muskulere sykdommer, ryggmargsbrokk, tilstan-
der etter alvorlige rygg- og hodeskader og skjelett-
anomalier.

e Spesielle problemer som spisevansker, sovn-
vansker, pustevansker, manglende kontroll over
urin og avfering.

e Sansedefekter, forst og fremst helt eller delvis
hersels- og/eller synstap som kan veere medfedt
eller utviklet pa grunn av sykdom eller skade.

e Kognitiv svikt, herunder ekspressive og impressive
sprakvansker

e Avvikende atferd, som kan vaere vanlig for barn med
ADHD, Tourettes syndrom, Aspergers syndrom og
andre syndromer. Ogsa psykisk utviklingshemning
og autisme kan medfere atferdsproblemer.

3.2 Tilbud innenfor spesialisthelse-

tjenesten

Barnehabiliteringstjenesten arbeider bredt tverrfaglig

med mange ulike yrkesgrupper inkludert i tjenesten.

Viktige oppgaver er:

e tverrfaglige diagnostiske vurderinger og utrednin-
ger

e helsefaglig oppfelging og behandling av problemer
knyttet til funksjonshemninger

e ambulant oppfelging av de lokale habiliteringstiltak

i samarbeid med lokale tjenester
e 3 bidra til utvikling av fagkompetanse lokalt
e 3bidraiarbeidet med individuelle planer
e 3 gi tilbud om aktivitet, stimulering og intensiv

habilitering
e 3 bidra i valg, tilrettelegging og tilpassing av tek-

niske hjelpemidler i samarbeid med andre invol-
verte tjenesteytere
e 3 bidra til tilrettelagt oppleering

Daverende Sosial- og helsedepartement foretok
i 2001 en kartlegging av fylkeskommunal rehabilite-
rings- og habiliteringstilbud. Ut fra denne kartleggin-
gen synes det som om det i lopet av 1990-drene har
skjedd en betydelig oppbygging det fylkeskommunale
rehabiliterings- og habiliteringstilbudet.

Det er opprettet barnehabiliteringstjeneste i alle
fylker. Tilbudet varierer fra fylke til fylke. I halvparten
av fylkene er det et tverrfaglig team. I de gvrige fylkene
varierer antall team fra 2 til 7. Antall stillinger knyttet til
habiliteringstjenesten varierer. I tillegg til tverrfaglige
habiliteringsteam, har de fleste habiliteringstjenester
for barn sin egen poliklinikk. Det er fa habiliterings-
tjenester som har egne senger.

Habiliteringstjenesten i spesialisthelsetjenesten er
organisert forskjellig. Noen habiliteringstjenester er
knyttet direkte til en barneavdeling, mens andre er or-
ganisert som egen avdeling og arbeider i neer tilknyt-
ning til barneavdelingen i eget sykehus. I mange fylker
er det ett barnehabiliteringsteam, men noen fylker har



to team. Dette kan ha sammenheng med fylkets stor-
relse og geografi, men ogsa organisering av gvrige spe-
sialisthelsetjenester.

Da habiliteringstjenesten er en annenlinjetjeneste,
er utgangspunktet at lege skal henvise barn til denne
tjenesten. De fleste barnehabiliteringstjenester aksep-
terer at lege er medhenviser. Det vil si at andre yrkes-
grupper, som f.eks. psykologer, vil kunne sti sentralt
nar det gjelder henvisning.

Habiliteringstjenesten ga tilbud totalt til om lag
9 000 barn i &r 2002. Av disse var omlag 1 900 forste-
gangshenvisninger. I forhold til antall barn som blir
fodt med tilstander som innebaerer en funksjonsned-
settelse, tyder tallet pa at de fleste barna som er ak-
tuelle for tjenester fra barnehabiliteringstjenesten, blir
henvist dit.

Rikshospitalet har kompetansesenteransvar for
barnehabilitering med saerlig vekt pa bevegelse, spise-
og ernaringsomradene, jf. Rundskriv 1-8/2000. Kom-
petansesenterfunksjonen er lagt til Barnenevrologisk
seksjon ved Rikshospitalet (Berg Gérd), som mottar
henvisninger fra habiliteringstjenester i hele landet ut
fraspissede og avgrensete problemstillinger. Seksjonen
driver trening bl.a. i forhold til barn som har gjennom-
gétt ortopedisk kirurgi i forbindelse med spastisitet og
feilstillinger, i forhold til utvikling av alternative kom-
munikasjonsmetoder og i forhold til kompleks spise-
og ernaringsproblematikk.

Barnenevrologisk seksjon tok initiativ til og arran-
gerte i desember 2003 en nettverkssamling om intensiv
habilitering av barn. Helsedepartementet ser dette ini-
tiativet som viktig. Sentrale helsemyndigheter ensker
a stimulere til samling og utvikling av kompetanse pa
dette omrédet, og anser Rikshospitalet HF som en
aktuell institusjon for & ivareta rollen som et faglig "lo-
komotiv” i forhold til et landsomspennende nettverk.

Rikshospitalet har kompetansesenteransvar innen-
for barnerevmatologi og har landsfunksjoner for visse
tjenester som gjelder barn med kronisk sykdom og
funksjonshemning, eller som kan gjelde barn med
kronisk sykdom eller funksjonshemning. Dette gjel-
der barnerevmakirurgi, Cochlea implantatbehandling
av barn, avansert craniofacial kirurgi i samarbeid med
Ulleval universitetssykehus HF, kirurgisk behandling
av barn med hypoplastisk venstre hjertesyndrom, ny-
fodtscreening for Fellings sykdom og hypotyreose,
samt oppfelging av barn med Follings sykdom, og
utredning og behandling av barn med retinoblastom,
sistnevnte skjer i samarbeid med Det norske Radium-
hospital.

Geilomo barnesykehus og Voksentoppen senter
for astma og allergi ble fra 2002, som folge av statlig
overtakelse av spesialisthelsetjenesten, lagt inn under
Helse Ser RHF og er i dag enheter under Rikshospita-
let HE

Geilomo barnesykehus er en spesialinstitusjon
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som kan tilby behandling og habilitering til barn med
astma, allergi og eksem. Institusjonen eies av Norges
Astma- og Allergiforbund. Geilomo barnesykehus
har 30 senger og dette sykehuset gir tilbud til barn i
alderen 2 — 15 ar. Det tilbys béde individuelle og felles
treningsopplegg og behandlingsopplegg. Barna kan fa
testet og vurdert sin lungefunksjon og sitt behov for
medikamenter.
Hovedmélene er:
¢ best mulig medisinsk og fysisk rehabilitering med
vekt pa selvstendiggjoring i dagliglivet
e gkt internt kunnskapsnivd om barn med astma og
allergi, herunder forskning, og ekt internt samar-
beid

e kunnskap til, og tilrettelegging i hjemmemiljoet og
samfunnet

12002 hadde Geilomo barnesykehus 6 982 kurdegn.
Voksentoppen senter for astma og allergi er et spesial-
sykehus for barn og unge med alvorlig allergi, astma og
andre lungesykdommer, eksem og matvareintoleranse.
Sykehuset har 16 sengeplasser og egen poliklinikk.
Sykehuset har hvert ar om lag 500 innlagte pasienter
og om lag 250 polikliniske konsultasjoner. I 2002 hadde
Voksentoppen 3 981 kurdegn.

Ulleval universitetssykehus HF har kompetanse-
senter for cystisk fibrose. Dette senteret forutsettes a
yte tjenester bade til voksne og barn.

Ved Spesialsykehuset for epilepsi HF er det etablert
et kompetansesenter for tuberss sklerose. Senteret
forutsettes a dekke tjenester til barn og voksne.

Leaerings- og mestringssenteret ved Aker universi-
tetssykehus HF ble apnet 12.9.1997.
Hovedfunksjonene for laerings- og mestringssentrene er:
e samarbeidsverksted
e kunnskapsformidling til personer med kronisk syk-

dom
e helsepedagogikk
¢ informasjonssenter.

Opplaering og innsikt i egen sykdom er en viktig
forutsetning for 4 mestre livet ved kronisk sykdom og
funksjonshemning.

Organiseringen av leerings- og mestringssente-
ret er preget av tett og likeverdig samarbeid mellom
brukerorganisasjonene og tverrfaglig helsepersonell.
11998 var det ved Leerings- og mestringssenteret 2 942
oppmeter som var planlagt. I 1999 var det 6 753 plan-
lagte oppmeter. I tillegg var det uanmeldte besekende
og foresporsler. Aker universitetssykehus HF er na
etablert som et nasjonalt kompetansesenter for leering
og mestring ved kronisk sykdom. I lapet av 2003 er det
etablert ca 30 leerings- og mestringssentra (inkludert
familieprosjektene) i ulike helseforetak, fordelt pa de
fem regionale helseforetakene.

Ved Larings- og mestringssenteret ved Aker uni-
versitetssykehus HF er tilbudet til funksjonshemmede
barn og deres familier satt pd dagsorden. Det ble i
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2002 etablert en statlig stimuleringsordning for 4 eke
antall leerings- og mestringssentre, og det ble gitt mid-
ler et prosjekt rettet mot familier som har barn med
funksjonshemning, "Familieprosjektet”, med formal &
etablere et nasjonalt system som sikrer relevant infor-
masjon og veiledning for familier som har barn med
funksjonshemning. Bakgrunnen for prosjektet var en
undersekelse som viste at tilbudet til barn med ned-
satt funksjonsevne og deres familier variererte avhen-
gig av diagnose og bosted. Tilbudene i prosjektet skal
primeert rettes mot storre diagnosegrupper. Tilbude-
ne forutsetter 4 inneholde informasjon om diagnose,
rettigheter og tjenester, likemannsperspektiv og mest-
ringsstrategier. Dette stiar ogsa sentralt ved sentrene
for sjeldne funksjonshemninger, jf. punkt 3.5 nedenfor.
Det er 21 sykehus som er med i "Familieprosjektet”.
Flere av prosjektene er etablert ved helseforetak som
allerede har leerings- og mestringssentre, andre har
apnet laerings- og mestringssenter i forbindelse med
prosjektet.

Ved etableringen av leerings- og mestringssentrene
er helsepedagogikk satt pa dagsorden.

3.3 Intensiv trening/intensiv
habilitering

Med intensiv trening/intensiv habilitering mener
Helsedepartementet tilbud om daglige trenings- eller
aktivitetstilboud med intensitet og omfang tilpasset
barnets alder og funksjonsniva. Intensiv trening skal
vaere fokusert og bidra til utvikling av barnet, bide mo-
torisk, sosialt og mentalt. Dette innebeerer at det inten-
sive programmet forutsettes a inneholde elementer av
motorisk trening, sansestimulering, sosial og mental
trening, herunder oppleering, for at barnet skal kunne
oppeve sin mestringsevne pa ulike omréader. Intensive
trenings- og aktivitetstilbud innenfor barnehabilite-
ringstjenesten forutsettes gitt i tidsavgrensede perio-
der. Treningsperiodene vil danne grunnlag for tilrette-
legging av det videre trenings- eller aktivitetstilbud i
barnets hverdag, f.eks. i barnehagen.

I de senere ar har intensiv trening av barn i ekende
grad blitt gitt oppmerksomhet. Daveerende Sosial- og
helsedepartementet ga i en periode stette til noen mindre
prosjekter som omfattet et lite antall barn med hjerne-
skader. Felles for disse barna var at de i en periode hadde
fulgt omfattende og intensive treningsopplegg etter vei-
ledning og oppfelging fra utlandet. Davaerende Sosial- og
helsedepartement besluttet at det skulle foretas en utred-
ning av faglige spersmal knyttet til de metodene som var
benyttet, og ba davaerende Statens helsetilsyn om & ned-
sette en arbeidsgruppe som kunne foreta en faglig vurde-
ring av metodene. En helsefaglig arbeidsgruppe ble ned-
satt i 1999. Denne arbeidsgruppen vurderte alternative
treningsopplegg og avga rapporten "Faglig vurdering av

alternative treningsopplegg som Doman-metoden og
lignende for barn med hjerneskader” (IK-2704) i januar
2000. Arbeidsgruppen begrenset mandatet til vurdering
av Doman-metoden og Peto-metoden.

Arbeidsgruppen anbefalte ikke Doman-metoden,
bl.a. fordi effekten ikke er dokumentert. Arbeidsgrup-
pen mente at habiliteringstjenesten ber veere grunn-
pilaren i organiseringen av et framtidig tiloud. Gruppen
uttalte at det vil vaere spesielt uheldig hvis en bygger
opp nye tilbud utenfor dagens organisatoriske ramme.
Arbeidsgruppen mente at Peto-metoden kan anvendes
for en avgrenset gruppe barn med cerebral parese.

Arbeidsgruppen foreslo et nytt intensivt habiliterings-
opplegg. Arbeidsgruppen mente at et nytt habiliterings-
opplegg ber utvikles for & ivareta de barn som har behov
for et mer intensivt program. Habiliteringsopplegget
ber etter arbeidsgruppens syn bygges opp tverrfaglig
og vaere et supplement til eksisterende tilbud. Arbeids-
gruppen mente at habiliteringstjenestene ma vare sen-
trale akterer i utviklingen av det nye tilbudet. Arbeids-
gruppen var av den mening at en ville veere best tjent
med forst 4 etablere tilbudet ved ett sentralt barneha-
biliteringsmiljo for det desentraliseres. Arbeidsgruppen
mente at barnehabiliteringssenteret ma ha faglig tyngde
og universitetstilknytning for & sikre den nedvendige
faglige kompetanse, forskning og utvikling.

Videre anbefalte arbeidsgruppen bl.a. etablering av
et sentralt forsknings- og utviklingssenter innen barne-
habilitering. Et slikt senter mente arbeidsgruppen
burde tillegges en lokomotiv- og samordningsfunksjon
i forhold til videreutvikling og oppdatering av spesielt
barnehabiliteringstjenestene innefor spesialisthelse-
tjenesten.

Stortinget har understreket viktigheten av tiltak for
4 bedre muligheter for deltakelse og likestilling for
mennesker med nedsatt funksjonsevne, og at det er
positivt at det tas sikte pa a fa etablert et nytt intensivt
habiliteringstilbud for barn. Stortinget har under-
streket at det bor tilstrebes en valgfrihet for familiene i
forhold til ulike behandlingsopplegg.

Helsedepartementet har, i henhold til Stortingets
merknader, dpnet for at det kan ytes bidrag fra folke-
trygden til reiser og opphold ved Doman-instituttet i
forbindelse med trening etter Doman-metoden. Sosial-
og helsedirektoratet har etablert en faggruppe som
skal vurdere enkeltseknader. Denne gruppen skal gi en
faglig vurdering av habiliteringstilbudet som familien
med funksjonshemmet barn er tilbudt/mottar, og vur-
dere i hvilken grad habiliteringstilbudet er innenfor
rammen av nedvendige og faglig forsvarlige helsetje-
nester. Dersom faggruppen finner at det eksisterende
eller tilbudte habiliteringstilbudet er mangelfullt, skal
gruppen gi rad til det regionale helseforetaket om hvor-
dan dette kan forbedres. Det er ikke faggruppens opp-
gave 4 vurdere hvorvidt familier med funksjonshem-
mede barn skal gjennomfere trening etter



Doman-metoden. Denne faggruppen vil oppsummere
erfaringer fra sitt arbeid i en rapport varen 2004.

Det kan ytes bidrag fra folketrygden til kurs/opphold
ved Doman-instituttet. Det er fastsatt kriterier for til-
staelse av bidrag fra folketrygden til kurs/opphold ved
Domaninstituttet. For at foreldrene skal ha mulighet tila
velge behandlings-/treningsopplegg, skal de regionale
helseforetakene i samarbeid med kommunene vurdere
nedvendig skonomisk og eventuelt praktisk stotte.

Som en oppfelging av rapporten fra den helsefaglige
arbeidsgruppen som vurderte alternative trenings-
opplegg (f. s. 14), ble det hesten 2002 igangsatt et
prosjekt som gjelder utvikling av en modell for intensiv
habilitering ved Vest-Agder sykehus HEF. Prosjektet har
som formal 4 utarbeide en modell for et nytt tverrfaglig
program for intensiv trening og habilitering av barn
med hjerneskader. I prosjektperioden pa fem ar skal
det bl.a. arbeides med & avklare samarbeidsmessige,
faglige og administrative rammer rundt de barna som
skal delta, og 4 konkretisere de innholdsmessige side-
ne ved selve behandlingen, stimuleringen og treningen
i programmet. Habiliteringsavdelingen ved Vest-Agder
sykehus HF har gjennomfert flere intensive trenings-
samlinger for ulike grupper barn med nedsatt
funksjonsevne. Erfaringene fra disse treningssamlin-
gene, og anbefalingene og synspunktene som kommer
fram i rapporten “Faglig vurdering av alternative tre-
ningsopplegg som Doman-metoden og lignende for barn
med hjerneskader” (jf. s.14) er lagt til grunn for utviklin-
gen av programmet.

Helse Bergen HF har nylig startet et prosjekt som
gjelder tilbud om intensiv habilitering til barn med
funksjonshemning. Flere habiliteringstjenester ensker
a sette i gang prosjekter for utvikling av intensive habi-
literingstilbud.

3.4 Tjenestetilbudet i kommunen

Kommunehelsetjenesteloven med forskrifter regulerer
kommunens ansvar for & serge for nedvendig helse-
tjeneste for alle barn som bor eller midlertidig opp-
holder seg i kommunen.

Fastlegen

Fastlegeordningen med tilherende forskrift er en viktig
reform for personer som har behov for hyppig kontakt
med lege. Trygghet, tilgjengelighet og kontinuitet er
sentrale faktorer i forhold til 4 yte et godt tjenestetilbud
til funksjonshemmede barn, kronisk syke barn og de-
res foreldre. Fastlegen kan spille en viktig rolle, forst
og fremst for & ivareta den medisinske kontinuiteten,
men ogsa som et bindeledd mellom de ulike tjeneste-
yterne i det enkelte barns rehabiliteringsprosess. Fast-
legen er viktig i forhold til 4 oppdage behov for tjenester,
og i forhold til 4 henvise barnet videre til riktig instans
for evt. utredning og behandling.

Habilitering av barn

Habilitering og rehabilitering
Forskrift om habilitering og rehabilitering slar fast at
kommunen skal ha generell oversikt over habiliterings-
behov i kommunen. Kommunen skal bl.a. serge for at
alle som bor eller oppholder seg i kommunen tilbys
nedvendig utredning og oppfelging ved behov for habi-
litering og rehabilitering. Kommunen skal planlegge sin
habiliterings- og rehabiliteringsvirksomhet, og forskrif-
ten stiller videre krav om at det i kommunen skal finnes
en koordinerende enhet for habiliteringsvirksomheten.
Kommunen skal serge for nedvendig undersekelse
og utredning, og ved behov henvise til spesialisthelse-
tjenesten, for habilitering settes i gang. Kommunen
skal serge for formidling av nedvendige hjelpemidler
og for 4 tilrettelegge miljoet rundt den enkelte.
Veileder for habilitering av barn og unge, som ble
utgitt av Statens helsetilsyn i 1998, viser til at det er sto-
re ulikheter mellom kommunene nar det gjelder utbyg-
ging, omfang og tilbud av tjenester under habilitering.
I denne veilederen ble det referert til en undersekelse
som viste at de feerreste kommuner har iverksatt en
oppbygging av habiliteringsvirksomhet pa en mate
som ivaretar funksjonshemmedes samlede behov pa
en tilfredsstillende mate. Et formal med forskrift om
habilitering og rehabilitering er a bidra til at personer
som har behov for habilitering og rehabilitering tilbys
nodvendige tjenester pa dette feltet.

Helsestasjon

Helsestasjonene for barn og unge har en viktig funksjon
i det helsefremmende og forebyggende arbeidet ved at
de har kontakt med det store flertallet av barn i Norge.
Helsestasjonene mottar fodselsmelding pa samtlige
barn i kommunen og far informasjon fra sykehusene
dersom et barn fodes med sykdom eller funksjonshem-
ning. Helsestasjonen folger barnet fra nyfedtperioden
til skolepliktig alder. Helsestasjonen, som er et tilbud
til hele barnebefolkningen, har en unik mulighet til
a fange opp barn med spesielle behov tidlig og vaere
bidragsytere i habiliteringsarbeidet. Helsestasjonenes
kjennskap til barnefamiliene gir en seerskilt mulighet
til & avdekke og a folge opp psykososiale problemer.

Skolehelsetjenesten

Skolehelsetjenesten skal i samarbeid med hjem,
elever, foreldre, skole og evrige samarbeidspartnere
kartlegge og yte bistand til elever med helsemessige
problemer, som har sammenheng med skolesituasjo-
nen. Det er fastsatt ny forskrift om kommunens helse-
fremmende og forebyggende arbeid i helsestasjons-
og skolehelsetjenesten. Forskriften har som formaél a
fremme psykisk og fysisk helse, fremme gode sosiale
og miljemessige forhold og forebygge sykdommer og
skade. Forskriften tradte i kraft 1. juli 2003.
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Tilrettelegging, undervisning og praktisk
opplaering

Kommunen skal planlegge, organisere og legge til ret-
te for at kommunen, helsetjenesten og helsepersonell
kan oppfylle krav fastsatt i eller i medhold av lov eller
forskrift, jf. kommunehelsetjenesteloven § 1-3a. En-
hver kommune plikter & medvirke til undervisning og
praktisk oppleering av helsepersonell, herunder ogsa
videre- og etterutdanning, jf. kommunehelsetjeneste-
loven § 6-1. Spesialisthelsetjenesten har veilednings-
plikt overfor kommunehelsetjenesten, jf. spesialist-
helsetjenesteloven § 6-3. Helsepersonell som er ansatt
i statlige helseinstitusjoner som omfattes av spesialist-
helsetjenesteloven, eller som mottar tilskudd fra regio-
nale helseforetak til sin virksomhet, skal gi kommune-
helsetjenesten rad, veiledning og opplysninger om
helsemessige forhold som er pakrevet for at kommu-
nehelsetjenesten skal kunne lose sine oppgaver etter
lov og forskrift. Dette innebaerer at spesialisthelsetje-
nesten ma samarbeide med kommunene om 4 legge
opp tilbud til det enkelte barn med spesielle behov, og
veilede fagpersonellet i forhold til oppfelging, trening,
tilrettelegging m.v. Spesialisthelsetjenesten vil ogsa
vaere en ressurshase for kommunene. Dette forutset-
ter bade at personell fra spesialisthelsetjenesten opp-
seker kommunene, evt. tilbyr kurs m.v. for kommunalt
personell, og at det legges til rette for at personell fra
kommunene oppseker til spesialisthelsetjenesten for
oppleering.

Bolig

Kommunene har et ansvar for 4 gi plass i institusjon el-
ler bolig for dem som har behov for det pa grunn av sin
funksjonshemming. Dette ansvaret er hjemlet i sosial-
tjenesteloven. Ansvaret omfatter ogsa boliger der det
bor omsorgstrengende barn og unge under 18 ar uten-
for foreldrehjemmet, hovedsakelig barneboliger og
avlastningsboliger. Tiltak for & bedre tilbudet i enkelte
barneboliger har blitt satt i verk som ledd i oppfelging
av fylkesmennenes tilsyn med barneboligene. Det er
ikke gjennomfert kartlegging av hvor stort behovet for
barneboliger er.

Pedagogisk-psykologisk tjeneste

Som ledd i & sikre at oppleeringen blir lagt til rette for
elever med serskilte behov, er det i opplaeringsloven
§ 5-6 stilt krav om at hver kommune og fylkeskom-
mune skal ha en pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-
tjeneste). Tjenesten skal hjelpe skolen i arbeidet med
kompetanseutvikling og organisasjonsutvikling for &
legge opplaeringen bedre til rette for elever med saer-
lige behov.

PP-tjenesten skal organiseres slik at den er tilgjen-
gelig for gruppene den serlig skal yte tjenester til. Det-
te er barn, unge og voksne som har rettigheter etter
oppleeringsloven.

3.5 Tilbudet innen habilitering av barn
med sjeldne funksjonshemninger

Med en sjelden funksjonshemning menes en medfedt
tilstand (diagnose, syndrom) som det er feerre av enn
100 kjente individer pr. en million innbyggere i landet,
det vil si under 500 i Norge. Funksjonshemningen er
varig, og personene har sammensatte funksjonsproble-
mer med behov for tverrfaglige og tverretatlige tiltak.

De fleste personer med disse sjeldne tilstandene
har symptomer allerede ved fodselen eller i lopet av de
forste par leveédrene. For en del kan det likevel ga flere
ar for riktig diagnose blir stilt og noen fér aldri en Kklar
diagnose.

Habiliteringstjenesten har ansvar ogsa for barn
med en sjelden diagnose. Som for barn med mer van-
lige diagnoser, har habiliteringstjenesten en viktig
oppgave bade nar det gjelder kartlegging og i forhold
til samarbeid med kommunen om tilrettelegging av
tilbud. Badde kommunen og habiliteringstjenesten kan
ha liten erfaring med, og kunnskap om, en del sjeldne
tilstander nar det gjelder arsak, utvikling osv., fordi det
kan gé lang tid mellom hver gang en meter et barn
med den aktuelle diagnosen.

For spesielt 4 bistd personer med sjeldne funk-
sjonshemninger, herunder barn og foreldre, er det
etablert tolv landsdekkende kompetansesentre. Bru-
kermedvirkning og livslepsperspektiv er sentralt for
disse sentrene. Viktige oppgaver er a samle og spre
kompetanse. Noen av sentrene tilbyr informasjons-
opphold. Det gis veiledning i enkeltsaker, og flere av
sentrene arrangerer kurs og konferanser for fagper-
sonell. De ulike sentre har ansvar for ulike diagnoser.
Diagnosene er fordelt pa sentrene slik at det kun er ett
senter som bygger opp kompetanse pa angitt diagnose.
Diagnoser som ligner hverandre nar det gjelder arsak,
prognose, funksjonshemningstype er samlet i sakalte
klynger med tilherighet til samme senter. Sentrene gir
né tilbud til ca 200 diagnosegrupper. Tall fra Sosial- og
helsedirektoratet viser at det er omlag 14 000 kjente
diagnoser for sjeldne sykdommer i verden. Hvor man-
ge ulike sjeldne diagnoser som finnes i Norge er ikke
kjent, men Sosial- og helsedirektoratet har antydet at
ca. 300 tilstander er registrert utover de 200 som gis til-
bud ved sentrene for sjeldne diagnoser. Sentrene skal
vaere supplement til det ordineere tjenesteapparatet og
skal ikke erstatte habiliteringstjenesten, men vare en
viktig samarbeidspartner for denne.

I tillegg til kompetansesentrene som har ansvar for
narmere bestemte diagnoser er det etablert et Tann-
helsekompetansesenter for sjeldne medisinske tilstan-
der (TAKO). Dette senteret har hittil hatt kontakt med
ca. 300 ulike diagnoser som har oralmedisinske proble-
mer. TAKO-senteret har en munnmotorisk gruppe (lo-
goped, fysioterapeut, tannlege, tannpleier) som bidrar
til opptrening av barn med spise- og taleproblemer som



skyldes darlig kontroll og/eller bevegelseshemning av

tunge, svelg og kjeve. I tillegg bidrar de til at personer

med store utviklingsavvik i tenner og kjeve far en korri-
gerende behandling som gjer at avvik reduseres, noe
som i seg selv kan bidra til bedre livskvalitet.

Sentrene for sjeldne funksjonshemninger har vaert
finansiert over statsbudsjettet. Det vesentlige av til-
skuddsmidlene har veert forvaltet av Sosial og helse-
direktoratet. Enkelte sentra er lagt til sykehus, f. eks.
Smagruppesenteret pa Rikshospitalet (SSSS). Frambu
er en egen stiftelse. Kompetansesenteret for ADHD,
Tourette syndrom og narkolepsi (NK) har veert un-
derlagt styret for statlige spesialpedagogiske kompe-
tansesentra. Virksomheten er né organisatorisk drevet
av Ulleval universitetssykehus HF, og det er inngatt en
saerskilt avtale med Ulleval universitetssykehus HF om
drift av enheten.

Alle sentrene har et lavterskeltilbud, slik at bruker
og parerende kan ta direkte kontakt. Det ma foreligge
medisinske opplysninger om at primaerbruker har den
aktuelle diagnose i forbindelse med opphold pé de sen-
trene som har internat. Til TAKO-senteret vil de fleste
henvisninger komme fra tannhelsetjenesten, men ogsa
fra helsetjenesten. I devblindsystemet er all henvising
kanalisert via fire regionsentre.

Utviklingen nar det gjelder bruken av sentrene
kan illustreres ved utviklingen i fire sentre fra 1997 til
2000:

e TAKO ga i 1997 tilbud til over 200 diagnosegrup-
per og hadde 1041 konsultasjoner til 610 brukere.
I 2000 ga TAKO tilbud til 300 diagnosegrupper og
hadde 1016 konsultasjoner til 734 brukere.

e SSSS ga tilbud til 15 diagnosegrupper i 1997. Det
var 686 henvendelser fra 351 brukere. Av henven-
delsene var 53 prosent fra brukere/pérerende. I
2000 hadde SSSS tilbud til 23 diagnosegrupper. En
hadde 613 henvendelser fra 332 brukere. Av disse
var 55 prosent fra brukere/péarerende.

e TRS (Trenings og Radgivningssenteret) hadde til-
bud til 5 diagnosegrupper i 1997, og ved utgangen
av 1997 hadde TRS 774 brukere. I 2000 ga TRS til-
bud til 7 diagnosegrupper, og en hadde 1096 bru-
kere ved utgangen av 2000. Ikke alle registrerte
brukere ved TRS har opphold hvert ar.

e Frambu har gradvis lagt om kursvirksomheten til
mer kortvarige opphold. Ledig kapasitet benyttes
av andre kompetansesentre.

Bruken av sentrene for sjeldne funksjonshemnin-
ger varierer mellom fylkene. Dette kan ha sin arsak i
at forekomsten av de ulike sjeldne diagnosene varierer
mellom fylkene, fordi dette ofte dreier seg om arvelige
tilstander. Ved SSSS var det flere brukere i 2002 enn
i 2001 fra alle fylker. Ved TRS var forskjellen i bruk
fra 2001 til 2002 liten. Ogsa ved Institutt for Sjeldne
Diagnoser (ISD) var forskjellene mellom 2002 og 2001
Sma.

Habilitering av barn

3.6 Tilgjengelighet, tilrettelegging og
hjelpemidler

For a fa bedre kvalitet i hjelpemiddeltjenesten har hjel-
pemiddelsentralene gjennomfert over 500 ulike kurs
og opplaringstiltak overfor kommunene i bade 2001
og 2002. Mellom fem og ti prosent av disse kursene
omhandler barn. Slike kurs skal fortsatt prioriteres de
neste arene. Dette vil bidra til at brukerne blir mott av
fagfolk med tilfredsstillende kompetanse, og at lgsnin-
gen for brukeren pa hjelpemiddelomradet blir bedre.

Rikstrygdeverket har i 2002 etablert en nasjonal
faggruppe for barn og hjelpemidler. Mélsettingen for
faggruppen er 4 utvikle hjelpemiddelsentralenes kom-
petanse nar det gjelder hjelpemidler for barn, og & ut-
vikle samarbeid med fagmiljger og organisasjoner som
arbeider med barn og bidra til bedre samhandling og
rolleavklaring. Prioriterte oppgaver for arbeidsgrup-
pen er oppfelging av hjelpemiddelsentralene med krav
om at barn skal prioriteres, oppfelging av leveringsti-
der for barnehjelpemidler, riktig skjennsutevelse ved-
rorende lovverket, utarbeiding av en nettinformasjon/
trygdeetaten.no over hjelpemidler i barns milje. Nett-
stedet har som mal 4 vaere tilgjengelig i lopet av 2004.

Fylkestrygdekontorene utarbeider handlings-
planer for sine fylker for mer samordnede tjenester
til barn. Bakgrunnen er erfaringer med tiltaket "Barn
med spesielle behov” som ble satt i gang i Vestfold i
1998. Dette tiltaket bestar av samarbeid mellom syke-
husene og trygdeetaten, hvor trygdeetaten etablerer
en kontaktperson for familier med funksjonshemmede
barn. Denne ordningen innebaerer et nettverk der
kontaktpersoner i trygdeetaten, barneavdelinger og
barnehabiliteringstjenesten deltar. En person fra lokalt
trygdekontor er kontaktperson. Problemstillinger som
tas opp kan veaere av praktisk eller lovmessig art. For
4 komme inn under ordningen skal barna primeert ha
alvorlige funksjonshemninger eller sterre plutselige
skader, og barna vil veere langvarige eller livsvarige
brukere av trygden péa stenadsomrader. Erfaringene
med ordningen til n er meget gode.

Trygdeetaten vil utvide ordningen med en fast
koordinator til familier med barn med nedsatt funk-
sjonsevne til 4 gjelde hele landet. Trygdeetaten vil sette
i verk en rekke tiltak for & fa til en bedre og raskere for-
midling av barnehjelpemidler, inkludert en utvidelse av
ordningen med hvilende hjemmevakt utenom ordinaer
arbeidstid for 4 bedre ordningen med akuttreparasjon.

Hjelpemiddelsentralen har i 2003 gjennomfert en
utvalgsundersokelse for 4 avdekke tidsforbruket i
de ulike delene av tiltakskjeden. Undersekelsen skal
danne grunnlaget for 4 gjennomfere tiltak slik at man i
sterre grad prioriterer barnesaker i alle ledd i proses-
sen.
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3.7 Habiliteringstjenesten og Statlig

spesialpedagogisk stattesystem

Forholdet mellom habiliteringstjenesten og Stat-
lig spesialpedagogisk stottesystem
Habiliteringstjenesten for barn og Statlig spesialpeda-
gogisk stettesystem yter tjenester til funksjonshemme-
de barn som til dels kan synes & vaere overlappende,
spesielt i forhold til barn med sammensatte leerevan-
sker. Det kan veaere vanskelig for brukerne & ha over-
sikt over hvor en ber henvende seg for a fa nedvendig
utredning og oppfelging. De to tjenestene er faglig og
lovmessig ulikt forankret. Barnehabiliteringstjenesten
er, som en del av spesialisthelsetjenesten, forankret i
spesialisthelsetjenesteloven. Statlig spesialpedagogisk
stottesystem er ikke lovmessig forankret, men er en
del av den pedagogiske tradisjon. Oppleeringsloven har
bestemmelser om spesialundervisning.

Det er ulike henvisningsprosedyrer til de to tjenes-
tene. Det synes som om barnehabiliteringstjenesten
praktiserer en mindre formell henvisningspraksis for
inntak av barn enn kompetansesentrene innenfor Stat-
lig spesialpedagogisk stettesystem gjor. Nar det gjelder
Statlig spesialpedagogisk stettesystem, gér alle sekna-
der gjennom PP-tjenesten i kommunene. Henvisning til
barnehabiliteringstjenesten skal i utgangspunktet veere
fra lege, men de fleste barnehabiliteringstjenestene ak-
septerer at lege er medhenviser, jf. s. 13. Ved de to tje-
nestene er det i stor grad samme faggrupper ansatt. Det
ser ut til at spesialpedagoger/pedagoger er den storste
faggruppen i begge tjenestene. (Se skisse s. 19)

En interdepartemental arbeidsgruppe med delta-
kere fra Utdannings- og forskningsdepartementet, So-
sialdepartementet, Barne- og familiedepartementet og
Helsedepartementet har hatt som oppgave a kartlegge
tilbud som ytes av disse to tjenestene til barn og unge
under 18 &r med ulike sammensatte leerevansker, identi-
fisere overlappende tjenestetilbud og utarbeide forslag
til samarbeid og ansvarsavgrensning. Arbeidsgruppen
har utarbeidet en rapport som ble avgitt i oktober 2002.
Hovedutfordringen, slik arbeidsgruppen sa det, er a fa
til en organisering av tjenestene som gir et helhetlig
og samordnet tjenestetilbud, tilpasset brukernes be-
hov. Arbeidsgruppen viser til at det er vanskelig ut fra
foreliggende dokumentasjon a vurdere om personellet
ved de to tjenestene utferer unedvendig dobbeltarbeid,
eller om det arbeid som utferes innenfor de ulike tje-
nester er supplerende i forhold til barnet.

For & bidra til at disse tjenestene blir mer samord-
net har arbeidsgruppen foreslatt folgende tiltak:

e modellforsek

e felles rundskriv som tar sikte pa a legge Kklare
foringer i forhold til samarbeid om tjenester til funk-
sjonshemmede barn og deres foreldre

e foreldreveileder

e desentralisering av ressurser fra kompetanse-

sentrene ved & etablere et fylkesledd for sentrene

for sammensatte leerevansker og sosiale og emosjo-

nelle problemer

e Kkartlegging av pedagogenes/spesialpedagogenes
oppgaver i barnehabiliteringstjenesten

e vurdere behov for utvidelse av hjemmelsgrunn-
laget for forskrift om individuelle planer til andre
serlover enn dagens hjemmelsgrunnlag i helse-
lovgivningen, som lov om sosiale tjenester, barne-
vernloven og opplaeringsloven, alternativt behovet
for styrking av eksisterende samarbeidsbestem-
melser i de samme lovene.

Helsedepartementet stotter arbeidsgruppens anbe-
falinger, og tar sikte pa & arbeide videre med modell-
forsek, foreldreveileder og rundskriv. Helsedeparte-
mentet og Utdannings- og forskningsdepartementet er
i dialog om den videre oppfelgingen. Det vises til punkt
5.4.1 nar det gjelder oppfelging av rapporten.

I St.prp. nr. 65 (2002-2003) og i St.prp. nr. 1 (2003-
2004) Tillegg nr. 1 har Utdannings- og forsknings-
departementet gitt omtale av omdanning av Leerings-
senteret til direktorat. Dets spesialpedagogiske profil
vil styrkes ved at administrasjonen av Statlig spesial-
pedagogisk stettesystem skal innga i direktoratet.

3.8 Strategiplan for barn og unges

psykiske helse

I St. prp. nr. 63 (1997-98) Om opptrappingsplan for
psykisk helse 1999-2006, er tjenestetilbudet til barn
og unge framhevet som et prioritert omrade. Bade
spesialisthelsetjenesten og de forebyggende kommu-
nale tjenestene skal styrkes betydelig. For & bidra til
en helhetlig satsing pa barn og unges psykiske helse
har Helsedepartementet, i samarbeid med flere andre
departementer, utarbeidet en egen strategiplan “Regje-
ringens strategiplan for barn og unges psykiske helse
... sammen om psykisk helse...” (I-1088). Planen leg-
ger vekt pa tiltak som bidrar til 4 styrke barn og unges
og foreldrenes mestring for 4 fremme psykisk helse og
forebygge psykiske problem. Planen er ogsa rettet mot
a styrke barn og unges egne ressurser.

I planen er det ogsa fokusert pa hva de ulike akto-
rer kan bidra med. Dette gjelder naermiljeet, herunder
barnehage og skole, kommunale tjenester og spesia-
listhelsetjenesten. Videre er samarbeid mellom tjenes-
ter, kunnskaps- og kompetanseutvikling og bruker- og
parerendemedvirkning framhevet.

Satsingen pa bedre spesialisttilbud innen psykisk
helse og satsing pa forebygging vil gi en generell styr-
king av feltet, som ogsa vil komme funksjonshemmede
og kronisk syke barn til gode. Samarbeid mellom disse
delene av tjenesteapparatet vil veere viktig i forhold til &
gi barn og unge et helhetlig tilbud.
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Skisse over likheter og forskjeller mellom barnehabiliteringstjenesten og

sentrene for sammensatte laerevansker og sosiale/emosjonelle problemer.
(Kartlegging varen 2002)

Sentre for sammensatte laerevan-
sker - barn og unge under 18 ar

Variabel Barnehabiliteringstjenesten
med sammensatte laerevansker og
sosiale/ emosjonelle problemer
Faglig basis Basis i medisinsk milje, diagnose- Pedagogisk basert, men tverrfaglig
orientert, men tverrfaglig bemanning. bemanning. Pedagoger/spesialpeda-
Pedagoger/spesialpedagoger storste goger storste profesjon
profesjon
Malgrupper Enkelte grupper sammenfallende med Enkelte grupper sammenfallende med
brukerne av sentre for sammensatte brukerne av barnehabiliteringstjenes-
leerevansker ten
Brukerorientering Vesentlig individrettet, men ogsa delvis | I stor grad systemrettet, men ogsa ofte
(individ/systemrettet) | systemrettet individrettet
Terskel for kontakt Lav terskel — formell prosedyre med Hoy terskel — formell prosedyre med
- inntak henvisning fra lege henvisning via PPT

Samarbeids-frekvens
med andre faglige
aktorer

Samarbeider mest med primeerhelse-
tjenesten, PPT, skoler/barnehager,
og resten av spesialisthelsetjenesten.
Samarbeider lite med sentrene for
sammensatte leerevansker

Samarbeider mest med PPT, skoler/
barnehager og andre pedagogiske
fagmiljoer. Samarbeider lite med barne-
habiliteringstjenesten

Tjenestens arsverks-
ressurs (inkl. vakante
stillinger)

Knapt 400 arsverk totalt, herav omkring
70 arsverk for pedagoger/spesialpeda-
goger

Ca. 100 arsverk totalt (snevert
definert), herav omkring 65 arsverk for
pedagoger/spesialpedagoger

Geografisk organise- 22 tjenester, fordelt pa alle fylker 7 sentre, hvert betjener flere fylker

ring (i tillegg enkelte tyngdepunkt i Nord-
Norge)

Lovforankring Lov om spesialisthelsetjenesten m.m. Statped - ingen lovforankring PPT

- Opplaeringsloven

'Eksklusiv voksne, arbeid med sprak/tale og ervervet hjerneskade samt en del andre oppgaver (“snever definisjon”)
2Gjelder for hele mélgruppen funksjonshemmede/Kkronisk syke barn under 18 ar

3.9 Et helhetlig tilbud for hgrsels-
hemmede

Helsedepartementet utga i januar 2003, i samarbeid
med Sosialdepartementet, en handlingsplan for utvik-
ling og organisering av tjenestetilbudet for hersels-
hemmede (I-1080). Nar det gjelder barn, retter planen
et spesielt fokus pa viktigheten av tidlig diagnostisering
av barn med herselshemming og tilbudet til barn med
Cochlea implantat. For gvrig omhandler denne planen
i hovedsak tilbud til voksne herselshemmede.

3.10 Andre tilbud

Beitostalen Helsesportsenter og Valnesfijord Helse-
sportssenter tilbyr ogsa opphold spesielt for barn.
Sentrene har utviklet og yter tilbud om tilpasset fysisk
aktivitet til funksjonshemmede og kronisk syke barn.

Beitostelen Helsesportsenter har drevet utviklings-
arbeid for 4 finne ut hvordan man best ber tilrettelegge
motorisk leering for barn og unge. Beitostelen Helse-
sportsenter konsentrerer sin virksomhet om barn og
unge som har spesielle vansker med & utfolde seg i
bevegelsesaktivitet. Ogsa ved Valnesfjord Helsesports-
senter er malsettingen fysisk tilrettelagt aktivitet med
hovedvekt pa behandling, trening og oppleering i et sti-
mulerende miljg.
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4, Utfordringer

Barn med nedsatt funksjonsevne skal s& langt som
mulig ha en barndom som gir vekst og utvikling som
andre barn, og laere 4 mestre hverdagen innenfor de
muligheter som barnet har.

Hovedutfordringen bade for de regionale helsefor-
etakene og kommunene er 4 yte nedvendige tjenester,
tilstrekkelige tjenester, og tjenester av god kvalitet til
barn med nedsatt funksjonsevne og deres familier.
Dette gjelder alle barn med funksjonsnedsettelse, uav-
hengig av arsak. Disse barna og deres familier har be-
hov for en rekke tjenester, tjenester som kan veere for-
ankret i ulike instanser. I denne planen fokuseres det
pa helsetjenestens ansvar, og hva Helsedepartementet
vil gjare for & bedre tilbudet til denne mélgruppen.

Undersekelser har vist at kommunehelsetjenesten
ikke i tilstrekkelig grad blir koblet inn i kontakten mel-
lom barnet, familien og habiliteringstjenesten for barn
og unge i spesialisthelsetjenesten. Det er folgelig be-
hov for bedre rutiner for samarbeid og informasjons-
flyt mellom spesialisthelsetjenesten og primaerhelse-
tjenesten.

Barn med nedsatt funksjonsevne har rett til indivi-
duell plan dersom barnet har behov for langvarige og
koordinerte tjenester, jf. kapittel 2, punkt 2.2.

For barn med nedsatt funksjonsevne eller ut-
viklingsavvik, er det viktig at det settes inn hjelpetiltak
pa et sa tidlig tidspunkt som mulig. Foreldrene ber fa
tett oppfelging og veiledning. De tiltak som settes i
verk bor sa langt det er mulig forankres i det vanlige
omsorgsapparatet, ved 4 utnytte den kompetanse som
finnes, og ved at en serger for at det er tilstrekkelig
kunnskap og kompetanse i alle ledd.

Studier av barn fodt i lopet av 1980-arene har vist at
premature, sarlig de som er fodt for 32. svangerskaps-
uke, har okt risiko for forskjellige funksjonshemninger
sammenlignet med barn som er fodt til termin. Det er
viktig at familier med for tidlig fedte barn sikres en god
oppfolging og behandling i alle faser. Veiledning om sti-
mulering ber starte i neonatalavdelingen.

4.1 Utfordringer innenfor feltet
habilitering av barn

e At barnehabiliteringstjenesten blir en tjeneste med
tilstrekkelig omfang og kvalitet

e A sikre god og relevant behandling/trening

e A gi foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne
nedvendig informasjon og hjelp nar det er bekreftet
at barnet og familien er i behov av tiltak

e At informasjon til foreldrene blir gitt til riktig tid og
pa en slik mate at foreldrene kan forstd informasjo-
nen

e At det ved behov utarbeides en individuell plan for
barnet, og at én person har ansvaret for at tiltak fol-
ges opp, jf. forskrift om individuelle planer.

e Brukermedvirkning — foreldre/foresatte og barnet
skal delta aktivt i hele habiliteringsprosessen

e Utvikling av fagmiljeene

e Ikt forskning pa feltet

e Samarbeid mellom barnehabiliteringstjenesten og
aktuelle spesialisthelsetjenester for voksne for &
sikre at den enkelte blir ivaretatt ved livsfaseover-
ganger

e Samarbeid mellom barnehabiliteringstjenesten og
kommunene

e Samarbeid mellom tjenester som ytes av andre eta-
ter, seerlig PP-tjenesten og Statlig spesialpedago-
gisk stattesystem

e Tilstrekkelig kapasitet og kompetanse i kommu-
nene



5.Tiltak

Overordnet mal er & bedre tilbudet til barn med ned-
satt funksjonsevne gjennom & bidra til helhetlig og
sammenhengende tilbud, ekt kompetanse og tilstrek-
kelige tjenester. For & oppné dette er en velfungerende
habiliteringstjeneste innenfor spesialisthelsetjenesten
seerlig viktig. Barnehabiliteringstjenesten forutsettes a
ha tilstrekkelig kapasitet til 4 yte tjenester til alle funk-
sjonshemmede og kronisk syke barn som har behov
for tverrfaglig vurdering og tilrettelegging, ogsa barn
med en somatisk sykdom eller funksjonshemning uten
en nevrologisk problemstilling. Helsedepartementet
ser behov for at denne tjenesten styrkes. En styrking
ma gi rom for utvikling av tjenesten og nedvendig ok-
ning av kapasiteten slik at habiliteringstjenesten blir i
stand til & ivareta pa en god mate de mange oppgaver
som tilligger denne tjenesten. Videre ma det legges til
rette for at barn med nedsatt funksjonsevne far ned-
vendige tjenester i hjemkommunen, og at familien far
relevant og tilstrekkelig informasjon og hjelp.

For 4 mete viktige utfordringer pé dette feltet vil
Helsedepartementet arbeide med tiltak innenfor fel-
gende omrader:

e gkt kapasitet innenfor habiliteringstjenesten for a
kunne dekke de ulike oppgaver pé en tilfredsstil-
lende mate, og slik at mulighetene for 4 tilby aktivi-
tets- og treningsopplegg blir bedre

e evaluering av forskrift om habilitering og rehabili-
tering og fortsatt fokus pé forskrift om individuelle
planer bade i kommunene og i spesialisthelsetje-
nesten

e bidra til okt fokus pa habiliteringstilbudet til barn
med nedsatt funksjonsevne i kommunene

e bedre samarbeid og informasjonsflyt:

- bedre samarbeid og samhandling mellom habilite-

ringstjenesten/andre spesialisthelsetjenester og kom-

munehelsetjenesten

- bedre samarbeid og samhandling med Statlig spesial-

pedagogisk stettesystem, PP-tjenesten og andre sekto-

rer som yter tjenester til barn med funksjonshemming
og deres foreldre/foresatte generelt

- bedre samordningen mellom barnehabiliteringstje-

nesten og sentrene som yter tjenester til barn med

sjeldne sykdommer

- bedre samarbeid mellom barnehabiliteringstjenesten

og spesialisthelsetjenester for voksne

Habilitering av barn

e styrking av tilbudet til barn med ulike funksjons-
nedsettelser som idag ikke far et tilstrekkelig tilbud
fra barnehabiliteringstjenesten

e bidra til 4 eke fagutvikling, herunder dokumenta-
sjon og evaluering av tilbud og ulike metoder, fors-
kning og oppleering av personell

5.1 @kt kapasitet innenfor barne-

habiliteringstjenesten

Barnehabiliteringstjenesten arbeider bredt tverrfaglig
og har oppgaver innenfor utredning og diagnostise-
ring, oppfelging, veiledning, fagutvikling og intensive
aktivitets-/treningsopplegg, jf. punkt 3.2 om spesialist-
helsetjenesten. For 4 kunne ivareta disse oppgavene pa
en tilfredsstillende mate, er det behov for & eke kapa-
siteten innenfor habiliteringstjenesten for barn. Det er
behov for a ke antall ansatte, og det er ogsa behov for
bygningsmessig tilrettelegging i mange fylker.

Helsedepartementet har i styringsdokumentene
til de regionale helseforetakene presisert viktigheten
av at det settes av tilstrekkelige ressurser til & ivareta
funksjonshemmede barns behov for habiliterings-
tjenester, og vil folge opp gjennom de regionale helse-
foretakenes arlige meldinger.

Det er vedtatt en skonomisk styrking for 4 bidra til
en utvikling av tilbudet innen barnehabiliteringstjenes-
ten.

I det folgende omtales ulike oppgaver innenfor ha-
biliteringstjenesten som ber styrkes.

5.1.1 Aktivitet/trening — nytt intensivt trenings-
tilbud/habiliteringstilbud

Arbeidsgruppen som har vurdert alternative trenings-
opplegg som Domanmetoden og lignende trenings-
opplegg for barn med hjerneskader, jf. pkt. 3.3, viser
til at brukerne etterspor betydelig storre innsats pa
tiltakssiden. De tiltakene som ettersporres er aktive
opplegg, som innebarer at spesialisthelsetjenesten ma
utvikle og serge for slike tjenester, og dessuten veilede
det kommunale hjelpeapparat i forhold til daglig opp-
folging.

I lopet av de siste 10 ar har det veert en rekke nyvin-
ninger i forhold til barn med nevrologiske problemer. I
arbeidsgruppens rapport nevnes folgende fremskritt:
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e databasert bevegelsesanalyse, som har pavirket for-
staelsen for, og behandlingen av, det enkelte barns
motoriske problemer

e medikamentell spasmebehandling, som bidrar til
bedre motorisk utvikling, utsettelse av ortopedisk-
kirurgiske inngrep og mindre smerter

¢ nye funksjonsrettede fysioterapimetoder med hey-
ere intensitet som kan gi bedre resultater enn tradi-
sjonell barnefysioterapi for visse grupper barn

e alternative kommunikasjonsmetoder, basert pa
heyteknologisk utvikling og pedagogiske leerings-
prinsipper.

Videre vises det i nevnte rapport til ny kunnskap
om hjernens nevroplastisitet og prinsipper for intensiv
trening/stimulering.

Departementet mener at intensiv trening/intensiv
habilitering, jf. punkt 3.3, ber styrkes innenfor den or-
dinaere helsetjenesten. Dette habiliteringstilbudet ma
bygges opp tverrfaglig, veere en del av tjenesten og
vaere en videreutvikling av, eventuelt et tillegg til, et
allerede eksisterende tilbud. Sosial- og helsedirektora-
tet har et ansvar for & vurdere utviklingen av helsetje-
nestetilbudet, herunder tilbudet til barn med nedsatt
funksjonsevne. Sosial- og helsedirektoratet skal bista
bade Helsedepartementet og fagfeltet i oppbygging av
tilbud.

Enkelte foreldre ensker & benytte alternative tilbud
til sine barn. De siste arene har det veert en betydelig
okning i bruk av Doman-metoden. I kapittel 3 gar det
fram at det kan ytes bidrag fra folketrygden til kurs/
opphold ved Doman-instituttet. De fleste av de regio-
nale helseforetakene og flere kommuner gir stotte til
trening i hjemmet. Sosial- og helsedirektoratets fag-
gruppe som skal vurdere tilbudet til de barn der det
sekes om bidrag fra folketrygden til kurs/opphold ved
Doman-instituttet, har mottatt flere seknader enn for-
ventet. Faggruppen oppsummerer sine erfaringer. Hel-
sedepartementet har apnet for at dersom de regionale
helseforetakene kan foreta samme type vurdering som
Sosial- og helsedirektoratets arbeidsgruppe gjor, sa vil
en slik vurdering kunne danne grunnlag for tilstaelse
av bidrag fra folketrygden. Departementet vil i samar-
beid med Sosial- og helsedirektoratet ta stilling til det
videre arbeidet i forhold til faglige vurderinger.

Som oppfelging av anbefalingene til den helsefag-
lige arbeidsgruppen som ble nedsatt i 1999 (f. s.14)
stotter departementet et prosjekt ved Vest-Agder syke-
hus HEF. Dette er et prosjekt der en tar sikte pa a utvikle
et program for et nytt norsk intensivt treningstilbud.
Departementet ser det som enskelig at flere habilite-
ringstjenester legger til rette for utvikling av intensive
treningstilbud/aktivitetstilbud, og vil, i samarbeid med
Sosial- og helsedirektoratet, stimulere til igangsettelse
av prosjekter som kan bidra til skt kompetanse nér det
gjelder intensiv trening av barn med nedsatt funksjons-
evne, spesielt i forhold til barn med hjerneskader/

multihandikappede barn. Enkelte barnehabiliterings-
tjenester har etablert tilboud om aktivitets-/trenings-
opphold for familier med funksjonshemmede barn i
mindre omfang, som det kan bygges videre pa.

Det er behov for forskning pa dette fagfeltet. Det
bor bl.a. settes i gang undersokelser som kan doku-
mentere i hvilken grad intensiv trening/habilitering
og stimulering har betydning for barnets utvikling, og
hvilken type trening og stimulering som er best egnet
for 4 bedre barnets evne til mestring og hvilket omfang
treningen ber ha.

Departementet ensker a stimulere tiltak og pro-
sjekter som kan bidra til utvikling av feltet og okt
forskning. Innen habilitering anvendes et bredt regis-
ter av tiltak og behandlingstilneerminger. Likevel har
forskning innen dette feltet liten tradisjon i Norge. Ved
Barnenevrologiskseksjon ved Rikshospitalet HF er det
i gang noen forskningsprosjekter, og det er enskelig at
det fokuseres pa ulike problemstillinger innenfor habi-
litering utover de forskningsprosjektene som er i gang.
Rikshospitalet og de andre universitetssykehusene bor
samarbeide om en samordnet forskningsinnsats pa
barnehabiliteringsfeltet.

I tillegg til oppbygging av aktivitets-/treningstilbud
knyttet til barnehabiliteringstjenesten, forutsettes de
aktuelle regionale helseforetak 4 vurdere styrking av
tiltakene for barn ved Beitostelen Helsesportsenter og
Valnesfjord Helsesportssenter.

5.1.2 Utredning og kartlegging

Utredning og kartlegging av det enkelte barns funk-
sjonsevne og muligheter er en sentral oppgave for bar-
nehabiliteringstjenesten. Det har veert rapportert om
ventelister og manglende ressurser i forhold til denne
oppgaven. Det er viktig for barnets utvikling 4 komme
i gang med relevante tiltak sa raskt som mulig, og at
nedvendige tiltak gis til riktig tid. Tidlig utredning og
kartlegging er en forutsetning for dette. Det er et mal
for Helsedepartementet at den enkelte familie far hjelp
raskt nar en far et barn med nedsatt funksjonsevne, og
at tilbudet utvikles i forhold til barnets hjelpebehov.

Nar det gjelder barn med fodselsvekt pa 1000 g el-
ler mindre, ma familiene sikres en god oppfelging. Det
er faglig enighet om at oppfelgingen av premature barn
ber styrkes. Et fagutvalg har avgitt sin rapport "Nasjo-
nal plan for nyfedtmedisin” i desember 2001, hvor det
bl.a. papekes at det innen nyfedtmedisinen ber innfores
hyppigere kontroller for disse barna, slik at de barna
som trenger videre oppfelging, f.eks. av barnehabilite-
ringstjenesten, sikres dette. Helsedepartementet har
bedt Sosial- og helsedirektoratet om a folge opp fag-
utvalgets forslag til standardisert oppfelgingsprogram,
og i den sammenheng utarbeide forslag til faglige ret-
ningslinjer pa omrédet. Sosial- og helsedirektoratet er i
gang med dette arbeidet.

At hjelpen gis slik det er mest hensiktsmessig kan



innebeere at personell fra habiliteringstjenesten ogsa
ma reise til barnets hjem f. eks. i forbindelse med ut-
redning og tilrettelegging av tiltak. I noen tilfeller kan
det veere hensiktsmessig & gi barn og foreldre opphold
i egnede lokaler knyttet til habiliteringstjenesten i for-
bindelse med utredning av barnet.

De regionale helseforetakene forutsettes a vurdere
behovet for de tjenester som barnehabiliteringstjenes-
ten skal yte, og hvordan denne tjenesten kan styrkes
for & sikre barn og foreldre nedvendig hjelp tilpasset
den enkelte families behov.

5.1.3 Kurs og informasjonstilbud

Helsepersonell ansatt i spesialisthelsetjenesten er i
spesialisthelsetjenesteloven § 6-3 palagt &4 gi kommu-
nehelsetjenesten rad, veiledning og opplysninger om
helsemessige forhold som er pakrevet for at kommu-
nehelsetjenesten skal kunne lose sine oppgaver etter
lov og forskrift.

Sykehus er gjennom spesialisthelsetjenesteloven
§ 3-8 palagt 4 ivareta oppleering av pasienter og pare-
rende som en av sykehusets oppgaver. For & lykkes i
& skape gode leeringsmilje er det viktig at brukere og
helsepersonell samarbeider om planlegging, gjennom-
foring og evaluering av nedvendig leeringstilbud for
a oppna dette. Habiliteringstjenesten i spesialisthel-
setjenesten samarbeider med kommunene om lokale
tiltak, og skal i denne sammenheng gi veiledning og
delta i planleggingsarbeid bade i forhold til organise-
ringen i kommunen, og i forhold til tiltak rundt den
enkelte bruker, herunder i utarbeidelse av individuell
plan. Habiliteringstjenesten skal bidra til utvikling av
fagkompetanse lokalt. I forbindelse med utredning og
kartlegging skal informasjon til foreldre med funk-
sjonshemmede barn vektlegges.

Informasjon og veiledning til kommunene ma iva-
retas og styrkes. Dette innebarer bade at ansatte i
habiliteringstjenesten ma reise til kommunene, og at
ansatte i kommunene far anledning til 4 vaere sammen
med familier f. eks. pa kurs, evt. pa kurs eller lignende
som habiliteringstjenesten arrangerer for kommunalt
personell. Denne méten & arbeide og yte tjenester pa
er sentral i habiliteringstjenesten og ma videreutvikles
av foretakene.

I tillegg er det behov for seerskilte kurs der det tas
opp ulike temaer knyttet til det 4 ha et barn med ned-
satt funksjonsevne, evt. diagnosespesifikke kurs. Slike
kurs vil ogsa veere en viktig arena der foreldre/fore-
satte kan mete andre foreldre i samme situasjon.

Det har veert gjennomfert informasjonsopphold/
kurs for foreldre og barn i regi av habiliteringstjenes-
ten for barn, og flere habiliteringstjenester arbeider
med 4 utvikle eller styrke tilbudet om kurs/informa-
sjonsopphold.

Tilbudet om informasjonsopphold/kurs for foreldre
bor styrkes og ha klar malretting ved at det gis flere
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kurs. De foreldre som har behov for kurs/informa-
sjonsopphold ber ha mulighet for & delta. Saerlig vil et
nytt intensivt treningsopplegg kreve bedre opplaering
av foreldrene. God foreldreopplaering vil kunne sette
foreldrene i stand til 4 gjore en innsats som er nedven-
dig for & fa mer intensivitet i habiliteringen. Dessuten
onsker foreldrene ofte informasjon om barnets lidelse
og prognose, og hvordan en kan innrette seg i hverda-
gen. A utveksle erfaringer med andre foreldre i samme
situasjon er viktig, og kan gi nyttig informasjon.

Kompetansesenteret for lering og mestring ved
Aker universitetssykehus HF skal bista ved utvikling
og oppfelging av laerings- og mestringssentra i helse-
regionene. En hovedoppgave er kunnskapsformidling
gjennom samarbeid mellom helsepersonell, bruker-
organisasjoner og brukere. Utvikling av laerings- og
mestringssentra er et viktig tiltak ogsa i forhold til for-
eldre til barn med nedsatt funksjonsevne, se punkt 3.2
vedrorende "Familieprosjektet” ved Nasjonalt Kompe-
tansesenter for laering og mestring ved kronisk syk-
dom.

I regi av Modum Bads Samlivssenter ble det varen
2002 igangsatt et tredrig prosjekt som ble kalt “Hva
med oss?”, der mélet er 4 etablere et landsdekkende til-
bud om samlivsveiledning for foreldre med barn med
nedsatt funksjonsevne.

Informasjonsopphold i regi av barnehabiliterings-
tjenesten og informasjon formidlet av leerings- og mest-
ringssentrene er tiltak som ber prioriteres.

5.2 Forskriftene om habilitering og

rehabilitering og individuelle planer

Habilitering og rehabilitering skal inngd i tilbudet av
helsetjenester som de regionale helseforetakene skal
sarge for. De regionale helseforetakene skal sorge for
nedvendig undersekelse og utredning av brukere med
behov for habilitering og rehabilitering i spesialisthel-
setjenesten. Videre skal de sorge for trening og oppe-
ving av funksjon og ulike individuelle ferdigheter som
krever spesialisert tilrettelegging og veiledning, serge
for intensiv trening og serge for tilrettelagt oppleering
for brukere som trenger det.

Helsedepartementet ensker & innhente kunnskap
om hvorvidt forskriften har bidratt til ekt fokus pa
rehabilitering og habilitering, bade i kommunene og
i spesialisthelsetjenesten, herunder i hvilken grad det
er tilrettelagt for aktivitet, trening og oppeving av funk-
sjon, og intensiv aktivitet/trening nér det gjelder barn.
Departementet har bedt Sosial- og helsedirektoratet
vurdere hvilken betydning for prioritering og utvik-
ling av habiliterings- og rehabiliteringsfeltet forskrift
om habilitering og rehabilitering har hatt, og innhente
nedvendig informasjon for & kunne gjore en slik vur-
dering. Hensikten er & fi kunnskap om i hvilken grad
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forskriften har hatt betydning for prioritering av, og ut-
vikling av tilbudet til bl.a. barn med nedsatt funksjons-
evne, som et grunnlag for evt. nye tiltak.

Forskrift om individuelle planer presiserer formalet
med utarbeidelsen av en individuell plan, og slar fast
hvilke hovedpunkter planen skal inneholde. Som et
hjelpemiddel i arbeidet med individuell planlegging er
det utarbeidet en veileder. Individuell planlegging er
ikke nytt, men kjent under ulike andre betegnelser fra
andre sektorer. Redskapet individuell plan, som skal
omfatte alle tjenester til den enkelte, er et nytt tiltak.
De tilbakemeldinger Helsedepartementet har mottatt
kan tyde pé at det tar noe tid a fa gode rutiner for utar-
beiding av individuell plan. Sosial- og helsedirektoratet
forutsettes & folge opp arbeidet med individuell plan
ogsai2004.

5.3 Okt fokus pa tilbudet i
kommunene

Gjennom en vurdering og evaluering av hvilken betyd-
ning forskrift om habilitering og rehabilitering har hatt
for utvikling av habilitering og rehabiliteringsvirksom-
heten i forhold til barn med nedsatt funksjonsevne i
kommunene, og gjennom & innhente kunnskap om
bruken av individuelle planer, vil det bli satt ytterligere
fokus pa kommunenes innsats pa dette feltet. Okt vekt
pa informasjon og veiledning til kommunene fra spesia-
listhelsetjenesten vil ogsd kunne synliggjore viktighe-
ten av tiltak overfor familier med funksjonshemmede
barn.

”Opptrappingsplanen for psykisk helse 1999-2006”
forutsetter at det skal opprettes 800 nye arsverk i hel-
sestasjons- og skolehelsetjenesten. En styrket skole-
helsetjeneste vil gi storre mulighet for utvikling av det
tverrfaglige og tverrsektorielle samspillet med skolen
og andre aktorer.

Strategiplanen for barn og unges psykiske helse,
jf. pkt. 3.8, fokuserer pa forebyggende arbeid, men tar
ogsé opp serlige utfordringer som behandlingsappara-
tet star overfor i a fange opp og gi et godt tilbud til barn
og unge som allerede har utviklet psykiske problemer
og lidelser. Dette vil ogsd komme barn med nedsatt
funksjonsevne i kommunene til gode.

5.4 Bedre samarbeid og
informasjonsflyt

Bade kommunen og spesialisthelsetjenesten er palagt
4 samarbeide med andre tjenesteytere om individuell
plan for & bidra til et koordinert og helhetlig tilbud for
pasientene. Individuell plan er folgelig et viktig virke-
middel for & styrke samarbeidet bade innenfor helse-
tjenesten og mellom helsetjenesten og andre etater.

Helsedepartementet vil, i samarbeid med andre de-
partement, arbeide sarskilt for & bedre samarbeidet
mellom barnehabiliteringstjenesten og det ovrige hjel-
peapparatet som yter tjenester til barn og unge. Vik-
tigheten av samarbeid méa formidles til alle som daglig
arbeider med brukerne. Det ma gis rom for samarbeid
og informasjonsflyt.

Departementet vil, sammen med Sosial- og helse-
direktoratet, vurdere behov for serskilte tiltak for &
fremme informasjon og samarbeid utover arbeidet
med individuell plan, og arbeidet med oppfelging av
rapporten om barnehabiliteringstjenesten og Statlig
spesialpedagogisk stottesystem. Ulike mater a etablere
gode, faste rutiner for samarbeid mellom ulike nivaer
og etater pa et tidlig stadium vil kunne vare viktig.

5.4.1. Statlig spesialpedagogisk stgttesystem
og barnehabiliteringstjenesten

Det ytes omfattende tjenester til barn med nedsatt
funksjonsevne fra henholdsvis Statlig spesialpeda-
gogisk stettesystem og barnehabiliteringstjenesten.
Rapporten som ble avgitt av den tverrdepartementale
arbeidsgruppen hesten 2002, avdekket et stort behov
for & oke samarbeidet og samhandlingen mellom de to
tjenestene. For & ske kunnskapen om de to tjenestene,
og for a legge til rette for samarbeid slik at tjenestene
som ytes fremstar som helhetlige, samordnede og ko-
ordinerte for brukerne, vil det bli lagt til rette for at
folgende tiltak settes i verk:

e Felles rundskriv

Det er utarbeidet et felles rundskriv fra Helsedeparte-
mentet, Utdannings- og forskningsdepartementet, So-
sialdepartementet og Barne- og familiedepartementet.
(I-3/2004) Dette rundskrivet skal bidra til samarbeid i
forhold til ulike tjenester som funksjonshemmede barn
og deres foreldre har behov for.

¢ Foreldreveileder

Det utarbeides en "sektorveileder” for foreldre. Veilede-
ren forutsettes & presentere de ulike tjenestetilbudene
til barn og unge under 18 &r med sammensatte leerevan-
sker og funksjonshemninger. Foreldreveilederen forut-
settes utarbeidet av Sosial- og helsedirektoratet i samar-
beid med Statlig spesialpedagogisk stottesystem.

¢ Modellforsok pa Vestlandet - i samarbeid

med Utdannings- og forskningsdepartementet
Det etableres et modellforsek basert pa samarbeid
mellom Eikelund og Sereide kompetansesentre og
barnehabiliteringstjenestene innenfor Helse Vest RHE.
Malet med modellforseket vil vaere & komme fram til
hensiktsmessige rutiner for samarbeid, for 4 fa til et
helhetlig, samordnet og koordinert tilbud til barn og
unge under 18 ar med sammensatte laerevansker og
funksjonshemninger.



5.5 Kompetansesentra med ansvar
for sjeldne funksjonshemninger

Kompetansesentrene har ansvar for a bygge opp og
videreutvikle helhetlig og livslepsbasert kompetanse
pa angitte diagnoser/syndromer med hovedvekt pa
hvordan den enkelte bedre kan mestre sin situasjon
og leve best mulig med funksjonshemningen (e). Hel-
semessige forhold stér like fullt sentralt. Sentrene gir
et tilbud til brukere, parerende og fagfolk. Tilbudene
til enkeltindivider skal vaere et supplement til og gis i
samarbeid med det ordinare tjenesteapparatet.
Kompetansen som bygges opp pé sentrene skal
baseres pa direkte samarbeid med personer med de
aktuelle diagnosene, og med ulike faggrupper som har
delkompetanse pa disse diagnosene.
Bedre rutiner for samarbeid og samordning av tje-
nestene som ytes i kompetansesentrene, i forhold til de
ovrige tjenester som ytes til mennesker med funksjons-
hemming, og slik at brukeren opplever tjenestetilbudet
som helhetlig og sammenhengende, er et mal.
Helsedepartementet arbeider med en framtidig
organisering av kompetansesentrene med ansvar for
sjeldne funksjonshemninger i samarbeid med Sosial-
departementet.
Utgangspunktet for en framtidig organisasjonsmo-
dell av disse sentrene vil veere en helhetlig organise-
ring. Departementene er enige om a knytte virksom-
heten i sentrene for sjeldne funksjonshemninger til de
regionale helseforetakene.
Omlegging av organiseringen av tilbudet forutset-
tes 4 sikre at tilbudet
e er like tilgjengelig for de aktuelle grupper som i
dag
e eravsamme bredde og har god kvalitet, medisinsk,
pedagogisk og sosialfaglig

e er godt samordnet med andre nedvendige tilbud i
habiliteringstjenesten og andre tilbud, bl.a. leerings-
og mestringssentrene, spesialpedagogiske tjenes-
ter, kommunale tjenester, kommunale tjenester og
hjelpemiddelsentraler

e er kunnskapsbasert

e har et utviklingspotensial, faglig og organisatorisk

e er organisert i forhold til ordineer ansvarsfordeling

i sosial- og helsetjenesten
e er fleksibelt og gir god ressursutnyttelse.

Framtidig organisering av dette tilbudet er omtalt i
St.prop. nr 1 (2003-2004). Fra 1. januar 2004 er tre sen-
tra, TRS, TAKO-senteret og Institutt for sjeldne diagno-
ser, overfort til regionale helseforetak. Det tas sikte pa
at de ovrige sentrene for sjeldne funksjonshemninger
knyttes til foretaksstrukturen i lopet av 2004. Sosial-
departementet og Helsedepartementet samarbeider
om dette arbeidet.
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5.6 Grupper som kan ha mangelfulle
habiliteringstilbud

For noen grupper barn har ikke barnehabiliteringstje-
nesten hatt tilstrekkelig kunnskap eller kapasitet. En
slik gruppe kan vaere synshemmede barn.

Begrepet synshemmet er en fellesbetegnelse for
alle typer synstap. Etter alvorlighetsgraden kan men-
nesker med synshemning skilles i to hovedgrupper,
blinde og svaksynte.

Hos de fleste barn som er synshemmet er tilstan-
den medfedt. Det fodes arlig mellom 100 og 200 barn
som er synshemmet. Bedomt ut fra beregninger utfort
i Danmark er det ca. 30 sterkt svaksynte eller blinde
blant disse. Hos minst halvparten skyldes synshemnin-
gen hjerneskader, og barnet har da nesten alltid andre
tilstander som cerebral parese, epilepsi eller psykisk
utviklingshemning. Hos mennesker med psykisk ut-
viklingshemning er det betydelig overhyppighet av
alvorlig synshemning.

Tidlig diagnostisering og oppfelging av synshem-
mede, spesielt av barn, er avgjerende for den videre
utviklingen. Ved habilitering av synshemmede barn
som ogsa har andre funksjonshemninger, er det viktig
4 veere klar over at funksjonshemningene kan ha en
forsterkende effekt pa hverandre og skape utfordrin-
ger som ma ivaretas gjennom habiliteringsarbeidet.
Barnehabiliteringstjenesten skal yte tjenester til blinde
og svaksynte barn. Samarbeid med opplaeringsetaten
er viktig for denne gruppen, som bl.a. vil ha behov for
tilrettelagt oppleering.

Sosial- og helsedirektoratet arbeider med utkast til
plan for & styrke rehabiliteringstilbudet til voksne med
synshemning. Departementet ser behov for ogsa a vur-
dere eventuelle tiltak overfor synshemmede barn.

Andre grupper barn som kan oppleve at barnehabi-
literingstjenesten har mangelfull kapasitet eller kunn-
skap, kan veere barn med revmatisk sykdom, hjerte-
syke barn, barn med epilepsi og barn med kreft.

Helsedepartementet vil be Sosial- og helsedirekto-
ratet om & vurdere aktuelle tiltak i forhold til & bedre
habiliteringstilbudet til disse gruppene, der dette ikke
er tilstrekkelig.

5.7 Fagutvikling, forskning og

oppleering av personell

Barnehabilitering som fagfelt er i utvikling, og innen-
for barnehabiliteringstjenesten er det viktig at ny
kunnskap tas i bruk, og at faglig utvikling av tilbudet i
Norge ivaretas. I den senere tid har det veert fokusert
pa intensiv trening. Det synes 4 veere enighet om at tre-
ning av et visst omfang og intensitet har effekt. Det har
imidlertid veert lite forskning pa dette omréadet. Det
er ikke dokumentert hvordan trening ber legges opp
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for at den skal veere mest mulig effektiv eller hensikts-
messig i forhold til habilitering av barn med ulike type
funksjonsnedsettelser.

Det er behov for styrking av forskning og fagutvik-
ling péa dette feltet. Personell bade i kommunene og
i spesialisthelsetjenesten har behov for a styrke sin
kompetanse. Dette inneberer at departementet vil
vurdere tiltak som kan bidra til & styrke forskningen,
fagutviklingen og ske kompetansen ved kompetanse-
hevende tiltak innenfor dette omrédet. Sosial- og hel-
sedirektoratet vil vaere en viktig samarbeidspartner i
dette utviklingsarbeidet.

Som et tiltak under Handlingsplanen for funksjons-
hemmede knyttet til etterutdanningstilbud for leger og
annet helsepersonell, er det utarbeidet en veileder til
bruk i diagnoseprosessen ved funksjonshemning hos
foster og barn. Veilederen er ment a veaere et hjelpe-
middel for leger og annet helsepersonell som meter
foreldre i den sarbare perioden der diagnose utredes
og stilles.

Barnehabiliteringstjenesten ved Sykehuset Ostfold
HF er i 2003 gitt midler til en studiereise. Studiereisen
er et ledd i et arbeid for 4 bidra til & styrke og utvikle
habiliteringstjenesten for barn. Fokus er bl.a. bruker-
medvirkning og 4 eke kunnskapen om individuell tre-
ning og aktuell forskning.

5.8 Finansieringsordninger

Spersmal om inntektssystem for spesialisthelsetjenes-
ten er behandlet i St. meld. nr. 5 (2003-2004) Inntekts-

system for spesialisthelsetjenesten. Meldingen ble lagt
fram i tilknytning til budsjettforslaget for 2004. Det er
bestemt at dagens blandingsmodell med ISF og basis-
bevilgning viderefores og videreutvikles. Det tas vide-
re sikte pa 4 utvikle pasientklassifiseringssystemer der
dette mangler i dag. Basisbevilgningene eokes i 2004
til 60 prosent tilsvarende en reduksjon av ISF-satsen
fra 60 til 40 prosent, og poliklinikksatsene reduseres i
samme omfang. Bakgrunnen for denne omleggingen
er at en ser det som nedvendig med ekt styringsmes-
sig oppmerksomhet mot at ressursene brukes pa de
prioriterte omradene. Malet er en balansert og styrt
utvikling av behandlingstilbudet i samsvar med pasien-
trettighetsloven og prioriteringsforskriften. En bedre
balanse mellom aktivitetsfinansiering og basisbevilg-
ning vil understette et slikt mal.

Videre er det bestemt at ndveerende polikliniske
takst for pasientoppleering utvides til & omfatte alle pa-
sienter, uavhengig av diagnose, fra og med 1. januar
2004. Mye av virksomheten innenfor barnehabilitering
foregar poliklinisk eller ambulant. Innen barnehabili-
tering er en nd i gang med & utvikle tilbud om intensiv
trening/habilitering, som kan innebaere opphold i 1-2
uker, og oppfelging lokalt i kommunene. Samarbeid
med kommunene vil vaere en del av oppfelgingsarbei-
det.

Muligheten for & utvikle et hensiktsmessig kode-
og Klassifikasjonssystem innenfor habilitering skal
vurderes, og om et evt. klassifikasjonssystem kan vaere
grunnlag for finansiering. Departementet arbeider
med disse spersmalene.
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6. dkonomiske og administrative konsekvenser

6.1 Prosjektmidler

For & fa til en styrking ma barnehabiliteringsfeltet
prioriteres. Departementet har i styringsdokumentene
presisert dette overfor de regionale helseforetakene.
Det ble i budsjettet for 2003 satt av noe midler til utvi-
Kklingsprosjekter. Det er vedtatt en styrking i 2004 bud-
sjettet nér det gjelder utviklingsprosjekt.

En styrking av habiliteringstjenesten innenfor spe-
sialisthelsetjenesten, slik at tjenesten far et tilstrekke-
lig omfang og kompetanse til 4 dekke de oppgaver som
er tillagt den, vil ha ekonomiske konsekvenser. Det er
ikke gjort konkrete beregninger. Ressursene som de
ulike barnehabiliteringstjenester har til radighet vari-
erer. Det ma antas at en styrking av denne tjenesten
til tilfredsstillende niva vil matte innebaere en sterkere
prioritering av dette feltet skonomisk.

6.2 Finansiering av habiliterings-

tjenesten

Det blir fra habiliteringstjenestens side hevdet at finan-
sieringsordningen, basert pa stykkpris for behandling
av mer avgrensede helseproblemer slik den har veert
til na, har bidratt til at habiliteringstjenestene har van-
skelig for a fa tilstrekkelige ressurser. Det vises til til-
feller der antall stillinger blir redusert fordi tjenesten
ikke har tilstrekkelig inntjening.

En viktig arbeidsform er ambulante tjenester over-
for det enkelte barn og familie. Veiledning bade over-
for foreldre og personalet i kommunen er viktig. Utred-
ning av barnet kan ofte ta flere timer, og det er flere
personellgrupper som ma involveres.

Spesialisert habilitering har til na i liten grad veert
finansiert gjennom poliklinikktakstene eller ISF, slik
takstene og ISF-systemet har veert.

Styrkingen av basisbevilgningen og reduksjonen av

satsene/takstene, som er vedtatt pa statsbudsjettet for
2004, vil kunne bidra til & rette opp uheldige vridnings-
effekter, og legger til rette for & prioritere rehabilite-
ring og habiliteringsvirksomhet.

6.3 Prosessen videre

Helsedepartementet vil, i samarbeid med Sosial- og
helsedirektoratet, stotte prosjekter som kan bidra til &
utvikle barnehabiliteringstjenesten, saerlig i forhold til
intensiv trening/habilitering og informasjonsopphold
for foreldre og barn. Videre vil Helsedepartementet
i de arlige styringsdokumenter til de regionale helse-
foretakene presisere viktigheten av a styrke tjenestene
til barn, og i denne sammenheng ogsa viktigheten av at
leerings- og mestringssentrene har tilbud som er aktu-
elle for familier barn med nedsatt funksjonsevne.

Helsedepartementet vil, sammen med Sosial- og
helsedirektoratet, bidra til & fokusere pa dette feltet
gjennom arbeid med vurdering av effekten av forskrift
om habilitering og rehabilitering og oppfelging av for-
skrift om individuelle planer. I denne sammenheng vil
det bli vurdert om det er behov for serskilte tiltak for a
oke fokus pa forskrift om habilitering og rehabilitering
og forskrift om individuell plan i kommunene.

Departementet arbeider med 4 fa til en bedre sam-
ordning av de ulike tjenester som yter tilbud til barn
med nedsatt funksjonsevne i samarbeid med Barne- og
familiedepartementet, Sosialdepartementet og Utdan-
nings- og forskningsdepartementet.

Innenfor de rammer som til enhver tid er tilgjenge-
lige vil Helsedepartementet, ssmmen med Sosial- og
helsedirektoratet, vurdere tiltak som kan styrke forsk-
ning og fagutvikling og kompetansehevende tiltak
overfor personellgrupper som yter tjenester til disse
barna og deres familier.
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