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SAMMENDRAG

P4 initiativ fra Sosial- og helsedepartementet ble et tofrig Familieprosjekt gjennomfart ved Nasjonalt kompetansesenter for
lering og mestring ved Aker universitetssykehus 2002-2003. Hovedformél med Familieprosjektet var & etablere et nasjonalt
system som sikrer forstéelig og relevant informasjon og veiledning for familier som har barn med nedsatt funksjonsevne og
eller kronisk sykdom. Etier gnske fra Arbeids- og sosialdepartementet ble prosjektet utvidet med ytterligere fire ar, 2005-
2008. I trdd med oppdraget for Familieprosjektet er virksomheten knyttet til sykehusenes lerings- og mestringssentre (LMS).

SINTEFs evaluering av Familieprosjektet har som mélsetting (A) & vurdere hvordan prosjektet har nidd hoved- og delmél og
B) & vurdere om Familieprosjektet bgr bli et permanent tilbud.

Evalueringen er gjennomfart ved en spgrreskjemaundersgkelse blant LMS-ene og blant deltakere i LMS-enes familierettede
leringstilbud og en intervjuundersgkelse med til sammen 42 intervjuer,

[Familieprosjektets overordnede mélsetning er svaert ambisigs. Denne er i prosjektgjennomfgringen konkretisert i seks mer
realistiske delmal, og dette ser ut til 4 ha veert hensiktsmessig.

esultatene av evalueringen viser at Larings- og mestringsideologien stir sterkt og at det er enighet om viktigheten av
amilierettede leringstilbud. Det er etablert mange gode tilbud i regi av Familieprosjektet. Oppsummert kan man si at
amilieprosjektet har nadd de seks delméilene rimelig godt.

midlertid er det utfordringer i det familierettede arbeidet. Etter vAr vurdering bgr overordnet malsetting o g tilgjengelige
essurser tilpasses bedre i forhold til hverandre i det videre arbeidet. Det familierettede arbeidet trenger ogsé bedre
oordinering, og var anbefaling er at det gis retning for det lokale arbeidet, at gode og dirlige erfaringer samles og
videreformidles og at det utvikles og implementeres metoder for systematisk evaluering av tilbudene.
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1 Familieprosjektet - en kort beskrivelse

| dette kapittelet vil vi gi en kort beskrivelse av Familieprosjektet og bakgrunnen for at det ble
etablert.

1.1 Bakgrunn

Leerings- og mestringssenteret ved Aker sykehus (LMS Aker) ble etablert som et prosjekt
september 1997. Prosjektet bygget pa grunnideen om at helsepersonells faglige innsikt og
brukernes erfaringskunnskap sammen er ngdvendig for a fa til gode laeringstilbud. Tanken er at
fagpersonell har fagkompetanse, mens erfarne brukere har viktige kunnskaper om hvordan det er &
mestre hverdagen. Ut fra denne forstaelsen ble det i prosjektet utviklet en standardisert
samarbeidsmodell for & planlegge, gjennomfare og evaluere laringstilbud. Likeverd mellom
fagkunnskap og brukerkunnskap er kjerneverdien, og leering, mestring og veiledning er sentrale
begreper. Leaering omtales som relativt varige endringer av kunnskaper, ferdigheter og holdninger.
Mestring dreier seg i stor grad om opplevelsen av & ha krefter til & mgte utfordringer og ha
kontroll over eget liv. Veiledning skal bidra til at enkeltmennesket gjer selvstendige valg og far
kraft til 2 mestre egen livssituasjon (Steihaug og Hatling 2006).

Fra desember 2000 ble LMS Aker viderefgrt som Nasjonalt kompetansesenter for lering og
mestring ved kronisk sykdom (NKLMS).

1.2 Familieprosjektet - Utviklingsprosjekt 2002 - 2003

Informasjon og mestring for familier som har barn med funksjonshemming

Sosial- og helsedepartementet henvendte seg i brev av 27.2.2001 til Nasjonalt kompetansesenter
for leering og mestring, Aker Sykehus, med gnske om & forankre et prosjekt, Familieprosjektet, til
kompetansesenteret. Hovedformal med Familieprosjektet var a etablere et nasjonalt system som
sikrer forstaelig og relevant informasjon og veiledning for familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne og /eller kronisk sykdom. Prosjektet skulle bidra til at denne gruppen far bedre
informasjon om barnets diagnose og funksjonsnedsettelse, om tjenestetilbudet, om rettigheter og
at det skapes muligheter for & mgte andre i samme situasjon (Hvinden 2004).

Familieprosjektet var et 2-arig prosjekt i 2002 og 2003 som ble avsluttet 31. desember 2003.
Prosjektet hadde egen leder i full stilling og et budsjett pa totalt 3,5 mill kr. inkludert
stimuleringsmidler til familierettede tiltak (stimuleringsmidler fra Nasjonalt kompetansesenter til
oppstart av LMS i samme periode kommer i tillegg).

1.3 Viderefgring av Familieprosjektet i 2005-2008

Familieprosjektet ble, etter gnske fra Arbeids- og sosialdepartementet, utvidet med ytterligere fire
ar, 2005 - 2008. Ny prosjektleder ble ansatt i Familieprosjektet som da hadde veert uten egen leder
i ni maneder.

Familieprosjektet har som hovedoppgave a bidra til a sikre relevant informasjon og veiledning for
familier som har barn med nedsatt funksjonsevne og/eller kronisk sykdom, uavhengig av
diagnose, geografi eller kulturell tilknytning. Dette arbeidet gjennomfares ved aktivt & samhandle
og drive erfaringsutveksling med mennesker og organisasjoner som jobber i forhold til
malgruppen. Hapet er a bidra til minst mulig fragmentering av informasjons- og mestringstilbud,
og initiere samarbeidsmodeller pa tvers av nivaer og etater.

Familien som begrep innbefatter her foreldre, sgsken, besteforeldre og andre narpersoner.
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Prosjektet tilstreber gjennomfaring av tiltak for (relativt store) diagnosegrupper som i liten grad
synes & ha tilbud. Det rettes fokus mot desentraliserte tilbud, slik at familier kan delta i
leeringstilbud der de bor eller i neerheten.

Familieprosjektet gjennomfares i trad med LMS’ ideologi og metode, som inneberer at erfarne
brukeres og fagfolks erfaring og kunnskap anses som like viktige i utviklingen, gjennomfgringen
og evaluering av familierettede laeringstilbud. | 2005 fantes det 37 Lerings- og mestringssentre
(LMS) i Norge, og per oktober 2007 er det 48 etablerte sentre og 12 planlagte.

| det firearige familieprosjektet beskrives tre arbeidsfelter eller arbeidsmetoder. En arbeidsform er
a stimulere til a etablere familierettede leeringstilbud ved LMS-ene. En annen er Fyrtarnsatsingen
som innebarer a utdanne gruppeledere som skal lede foreldregrupper for familier med barn med
nedsatt funksjonsevne/ kronisk sykdom. Det tredje arbeidsfeltet er innsatsen med & utvikle en
nettbasert informasjonsside. Familieprosjektet har midler til utdeling etter seknad, og dette kan ses
som en fjerde mate a arbeide pa for a na de overordnede malsettingene.
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2 Malsettinger og problemstillinger

2.1 Malsettinger for Familieprosjektet

De overordnede malene for Familieprosjektet er tydeliggjort i seks neermere definerte delmal:

1. A serge for at alle helseregioner og landsdeler skal veare noenlunde likt representert
med ulike familierettede leeringstilbud.

2. A gke samarbeidet med andre fagmiljg og brukerorganisasjoner som jobber i tilknytning
til malgruppen og bidra til gode og koordinerte tilbud for malgruppen.

3. A utvikle tilbud for familier med barn som har diagnoser som i stor grad mangler tilbud.

4. A utvikle et nettbasert sted for informasjonsinnhenting og erfaringsutveksling for
malgruppen.

5. A jobbe for & bedre tilpassing av eksisterende gkonomiske rammevilkar for
Familierettede leeringstilbud i regi av LMS generelt.

6. A samle erfaringer fra planlegging, gjennomfaring og evaluering av familierettede
leeringstilbud for minoritetsspraklige familier.

2.2 Malsettinger for SINTEFs evaluering

Malsetningen for evalueringen av Familieprosjektet er todelt:
(A) A vurdere hvordan prosjektet har nddd hoved- og delmél og
(B) A vurdere om Familieprosjektet bar bli et permanent tiloud.

Dette utdypes nedenfor.

Det er verd & merke seg at SINTEFs evaluering gjennomfgres i perioden november 2007 - april
2008, mens Familieprosjektet avsluttes fgrst 31.12.2008. Det innebzrer at det gjenstar % ar av
prosjektperioden nar evalueringen avsluttes.

2.3 (A) A vurdere hvordan prosjektet har nadd hoved- og delmal

| evalueringen av prosjektet vi vil ta utgangspunkt i Familieprosjektets seks delmalene. Det
innebaerer en vurdering av i hvilken grad malene er oppnadd og i tillegg hvordan man har arbeidet
for & na malene. | evalueringen vil vi vurdere de seks delmalene hver for seg. For & kunne
bedegmme bade i hvilken grad malene er nadd og hvordan det er arbeidet for & na dem, kan hvert
punkt vurderes ut fra fire perspektiver:

1. Innholdet eller temaet i delmalet.

2. Hvordan har Familieprosjektet arbeidet med temaet - bade arbeidsformer og prosesser fram mot
eventuell maloppnaelse?

3. Hvilke resultater er oppnadd?
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4. Oppsummert vil det for hvert delmal bli vurdert hvordan og i hvilken grad malsetningen er
nadd ved a vurdere mal, arbeidsform og resultat opp mot hverandre.

Ett aspekt ved denne evalueringen er & vurdere hvordan de ulike arbeidsformene, etablering av
familierettede laeringstilbud ved LMS, Familienettet og Fyrtarnsatsingen, har forholdt seg til hvert
delmal og vurdere arbeidsform opp mot maloppnaelse. 1 tillegg kan stimuleringsmidler ses pa som
et tiltak for & nd malsetningene, og bruk av stimuleringsmidler vil ogsa trekkes inn i vurderingen.

Som en del av evalueringen vil vi ogsa vurdere om hovedmalene er godt operasjonalisert i de seks
delmalene.

2.4 (B) A vurdere om Familieprosjektet bgr bli et permanent tilbud

Vurderinger av om Familieprosjektet bgr bli et permanent tilbud baseres hovedsakelig pa
resultater fra evalueringen av hvordan prosjektet har nadd hoved- og delmal. Vi vil vurdere
viderefgring ut fra faglige betraktinger, gkonomiske aspekter og drgfte betydningen av
organisatoriske forhold.
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3 Metode og materiale

3.1 Metode

3.2 Data og datakilder

Studien ble gjennomfart ved & anvende ulike metoder (metodetriangulering) for & innhente ulike
typer data (datatriangulering), bade for & belyse ulike problemstillinger og ogsa for a belyse
samme problemstilling fra ulike perspektiver.

Datakilder:
1. Dokumenter som planer, rapporter, referater, Mestringsmagasinet, nettside osv. (se
vedlegg 1).
2. Sparreskjemaer med apne felter for utdypende tekst (se vedlegg 2 og 3)
3. Kvalitative intervjuer

3.3 Innhenting og analyse av data

3.3.1 Dokumenter og dokumentanalyse

Det foreligger mye skriftlig materiale fra Familieprosjektet, som planer, malsettinger,
mgtereferater og rapportering av ulike aktiviteter og tiltak. Dokumentanalyse ble gjennomfart i
innledende fase av evalueringen og som supplement til analyse av spgrreskjemadata og
intervjudata i senere faser. Dokumenter gir viktig informasjon om aktiviteter og tiltak
gjennomfgrt i Familieprosjektet, og i tillegg utgjorde de bakgrunnsinformasjon som var viktig for
a utforme spgrreskjemaer og intervjuguider. Familienettet ble evaluert i forhold til delmal 4 (jf.
pkt. 2.1).

3.3.2 Spgrreskjemaundersgkelse

Spgarreskjema til LMS-ene

Vi utviklet et spgrreskjema til LMS-ansatte som kunne bidra til & besvare problemstillingen 1 - 5
(pkt. 2.1) - hvordan de lokale LMS-ene har jobbet for & na malsetningene og i hvilken grad
malene er nadd.

SINTEF-forskerne la fram forslag til temaer i spgrreskjemaer ved Familieprosjektets samling i
november 2007 for & fa innspill til spgrreskjemautformingen - aktuelle temaer, avklaring av
begrepsbruk osv. P& bakgrunn av disse innspillene og sperreskjemaer brukt i tidligere LMS-
undersgkelser ble det utarbeidet et forslag til sparreskjema til LMS. Etter at skjemaet ble
omarbeidet flere ganger internt i SINTEF, ble det sendt leder for Familieprosjektet, Sosial- og
helsedirektoratet og et utvalg pa syv LMS i ulike helseregioner. Skjemaet ble omarbeidet etter
tilbakemeldingene fra disse instansene.

LMS-ansatte ble i sparreskjemaet bla spurt om familierettede leeringstiloud ved sitt LMS, om
gkonomiske rammebetingelser og generelt om betydningen av Familieprosjektet. Skjema har
rubrikker for tallskare. | tillegg finnes 11 felter for fritekst, samt muligheter for a spesifisere
"annet".
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Sparreskjemaet ble sendt per mail til alle LMS etter liste tilgjengelig pa Nasjonalt
kompetansesenters nettside.

Sperreskjema til brukere

Det ble ogsa utviklet et sparreskjema til brukere av familierettede laeringstilbud for & fa bidrag til
a besvare evalueringsspgrsmal 1, 3 og 4 (jf. pkt. 2.1) om i hvilken grad de familierettede tilbudene
er spredd godt geografisk og etter diagnose, om nytten av tiloudene og om vurdering av
Familienettet. Ogsa dette skjemaet ble sendt leder for Familieprosjektet og Sosial- og
helsedirektoratet. Videre ble det sendt til fire familier med barn med kronisk sykdom og/eller
funksjonsvansker. Etter noen justeringer ble skjemaet sendt til LMS til videre formidling til
familier som hadde deltatt i familierettede leringstiloud i1 2007. Hovedsakelig ble
sparreskjemaene sendt ut pa mail, men LMS-ene og brukerne fikk tilbud om & fa sparreskjemaet
og frankerte svarkonvolutter tilsendt. Ett mindretall benyttet seg av dette. Ogsa skjemaet til
deltakerne har fritekstfelter i tillegg til rubrikker for tallskare.

Gjennomfgring

Sparreskjemaene ble sendt til LMS 6.2.2008 med svarfirst 26. 2 for LMS-ene og 29.2. for
brukerne. Fa svar var innkommet innen fristen, og ansatte gav uttrykk for at travelhet var grunnen.
Mange fikk utsatt svarfrist, og flere skjemaer innkom ogsa lenge etter fristen uten slik avtale. Det
siste skjemaet innkom 2.4.2008. Fortsatt var det 5 LMS som hadde mottatt midler fra
Familieprosjektet, men som ikke hadde svart. Noen LMS meldte tilbake at de ikke hadde noen
relasjon til Familieprosjektet og ikke arbeidet med laeringsopplegg for barn, og at de derfor ikke sa
det relevant a svare pa spgrreskjemaet. Til sammen 27 LMS svarte pa sparreskjemaet.

Deltakere omfatter familier som har deltatt i familierettede leeringstilbud arrangert i regi av LMS,
bade de som har og ikke har fatt stette fra Familieprosjektet. Sparreskjema ble sendt til 479
familier, og 75 returnerte skjemaet. 5 skjemaer innkom etter at rapporten var skrevet og inngar
ikke. Dette gir en svarprosent pa 16 som er sveert lav. Det er imidlertid god geografisk spredning
av svarene. Det er kommet inn svar fra alle LMS som har sendt ut skjemaer, og svarprosenten er
noksa lik for de ulike LMS-ene. Alle helseregioner er representert.

Vi kan ikke si noe om de 75 deltakerne som har svart, er representative for brukergruppen, og kan
derfor ikke trekke noen konklusjoner av hvordan brukergruppen i sin helhet vurderer tilbudene.
Imidlertid kan vi si noe om hva noen brukere mener. At det er rimelig godt samsvar mellom de
ulike vurderinger, kan tyde det pa dette gjelder for flere enn de som har svart.

Ytterligere 423 familier som har deltatt i familierettede tilbud, fikk ikke tilsendt spgrreskjema av
ulike grunner, for eksempel at LMS manglet deres adresse.

3.3.3 Intervjuundersgkelse

Informasjon fra deltakere i Familieprosjektet

Vi valgte a intervjue leder for Familieprosjektet og for Nasjonalt kompetansesenter i tidlig fase for
a skaffe oss en best mulig oversikt over feltet og fa kunnskap til a utforme sparreskjemaene.
Videre i evalueringen intervjuet vi mange ansatte ved LMS eller andre instanser som hadde
mottatt stimuleringsmidler og/ eller pa ulike mater har veert involvert i Familieprosjektet,
inkludert Fyrtarnsatsingen. Vi valgte & gjennomfare langt flere intervjuer enn planlagt fordi det
ikke var full oppslutning om sparreskjemaundersgkelsen og fordi det var vanskeligere a fa god
oversikt over virksomheten, spesielt Fyrtarnsatsingen.
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Familieprosjektet har bygget opp familierettede laeringstilbud til familier med minoritetsbakgrunn
ved LMS Barn ved Ulleval universitetssykehus. | denne evalueringen ble vi bedt om & rette
spesiell oppmerksomhet mot dette arbeidet. Ansatte ved LMS Barn ved Ulleval
universitetssykehus ble intervjuet i gruppe.

For & fa kunnskap om Familieprosjektet ble gjennomfert til sammen 23 intervjuer, inkludert
intervju med representanter for tre brukerorganisasjoner. Seks individuelle intervjuer og ett
gruppeintervju ble gjennomfart pad informantenes arbeidsplass. Med ett unntak, ble disse
intervjuene tatt opp pa digitalt opptaksutstyr og skrevet ut tilneermet ordrett. De gvrige intervjuene
ble gjennomfart per telefon, og det ble skrevet fortlgpende notater under intervjuene.

Informasjon fra samarbeidspartnere.

A gke samarbeidet med andre fagmiljger og brukerorganisasjoner er et delmal i Familieprosjektet.
Erfarne brukere og fagpersonell samarbeider om a utvikle og gjennomfare laringstilbudene. Ut
fra en tidligere evalueringer har vi grunn til & tro at disse gruppene er entusiastiske til samarbeidet
og til LMS ideologi og metode. (Steihaug & Hatling 2006). Vi vurderte det derfor slik at & sparre
disse gruppene pa landsbasis ville gi begrenset ny informasjon. | stedet ville vi spgrre grupper
som ikke ngdvendigvis har samarbeidet med LMS, og vi valgte derfor a intervju representanter
for 10 barneavdelinger og 10 barnehabiliteringstjenester.

Det ble gjennomfart til sammen 19 intervjuer med informanter fra barneavdelinger og
barnehabiliteringstjenester. Disse ble gjennomfart per telefon og var relativt korte, og fra alle
telefonintervjuene ble det skrevet notater. Farsteforfatteren foretok de aller fleste intervjuene,
noen ble gjort av tredjeforfatteren.

Barneavdelingene ble valgt strategisk ut fra falgende kriterier: geografisk spredning, starrelse og
samarbeid med LMS. Det ble valgt to barneavdelinger fra hver helseregion, inkludert tidligere
Helse Sgr og @st, og representanter for bade sma og store barneavdelinger. Videre valgte vi, ut fra
resultater av spgrreskjemaundersgkelsen, barneavdelinger som LMS-ene oppgir & samarbeide
godt med og barneavdelinger som de ikke har etablert godt fungerende samarbeid med.

Det ble valgt to Habiliteringstjenester fra hver helseregion (som over). Vi valgte fortrinnsvis
habiliteringstjenester fra andre steder enn der barneavdelingene ble intervjuet i den hensikt a fa
flest mulig steder representert. Vi valgte imidlertid i noen tilfeller & intervjue habiliteringstjenester
pa samme sted som vi intervjuet barneavdelinger for a kunne fa samarbeidet belyst fra tre ulike
perspektiver (LMS, barneavdeling og barnehabilitering).

Dataanalyse

Utskrifter av opptak av intervjuer og notater fra intervjuer utgjer vare kvalitative data. De ble
analysert ved hjelp av en kvalitativ innholdsanalyse med en strategi mellom datastyrt og teoristyrt
analyse. Det innebzrer at vi i analysen rettet oppmerksomhet mot temaene i intervjuguiden
samtidig som vi stilte oss apne for nye temaer som var fremkommet i intervjuene.
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4 Hva er Familieprosjektet?

4.1 Familieprosjektet - Utviklingsprosjekt 2002 - 2003

Informanter opplyser at innholdet i Familieprosjektet i utgangspunktet ikke var beskrevet i detalj,
og at Nasjonalt kompetansesenters sgknad om a fa prosjektet utgjorde skissen for arbeidet.
Prosjektleder fikk stor frihet til & utforme prosjektet. Hun hadde god kontakt med leder for
NKLMS og derigjennom ogsa med myndighetene. Godt kjennskap til LMSs ideologi og
arbeidsmate pa forhand og godt samarbeid med leder for NKLMS sikret at slik arbeidsmetode ble
lagt til grunn for prosjektet.

Prosjektets overordnede malsetting var & etablere et nasjonalt system som sikrer relevant
informasjon og veiledning for familier som har barn med funksjonshemming (Hvinden 2004). Det
ble understreket at familier med barn som har funksjonshemming i stor grad mangler
familierettede tilbud, og prosjektet dreide seg om a utvikle, prgve ut og bygge opp et
landsomfattende og mer permanent tilbud som sikrer relevant informasjon og veiledning til disse
familiene. Det ble blant annet referert til Nordlandsforsknings rapport "Mgteplasser for familier
med funksjonshemmede barn™ fra 2000. Det konkluderes i Rapporten med at familierettede tiltak
varierte betydelig bade med hensyn til geografi, diagnose og omfang (Berge og Bliksvar 2000).

Hensikten med Familieprosjektet var a skape arenaer og mgteplasser der familier som har barn
med funksjonshemming, sammen med fagfolk, setter informasjon og mestring i fokus.
Familieprosjektet tok sikte pa a desentralisere virksomheten og gjere tilbudene lett tilgjengelige
for familier uavhengig av diagnose og bosted. Tilbudet skulle vare et supplement til de mer
omfattende familietilbudene. Et vesentlig mal var & bidra til minst mulig fragmentering av de
ulike tilbudene og initiere samarbeidsmodeller pa tvers av nivaer og etater.

Ved a knytte prosjektet til leerings- og mestringsvirksomheten, ville man sikre at grunnideen om
brukermedvirkning og likeverdig samhandling ble viderefart i prosjektet. Prosjektet disponerte
gkonomiske midler som ble delt ut for & stimulere til utvikling av tiltak rettet mot familier som har
barn med funksjonshemming ved etablerte LMS og til etablering av nye lerings- og
mestringssentre som inkluderte dette tilbudet. Det ble etablert en sentral prosjektgruppe som bidro
til gjennomfaring av prosjektet og fungerte som radgiver for prosjektleder. Leder rapporterte til
leder ved NKLMS som igjen rapporterte til Aker sykehus' ledelse som igjen rapporterte til Shdir.

Familieprosjektet samarbeidet med 21 sykehus, godt fordelt mellom de fem helseregionene. En
rekke brukerorganisasjoner var involvert. | prosjektrapporten konkluderes med at man i regi av
prosjektet lyktes i a skape mye aktivitet i hele landet/ alle helseregioner og at det ble etablert
mange nye samarbeidsrelasjoner pa tvers av etater og nivaer (Hvinden 2004). Alle de 10 etablerte
LMS deltok i Familieprosjektet. Videre ble det etablert familieprosjekt kombinert med mal om a
etablere LMS ved 11 sykehus. Ved avslutning av Familieprosjektet var det 26 LMS i Norge. Ni
nye LMS ble etablert som fglge av prosjektet i disse to arene.

De 21 samarbeidende sykehusene:
Familieprosjekter ved etablerte LMS
1. Helse Nord-Trgndelag HF, Levanger
2. Helse Nord-Trgndelag HF, Namsos

3. Nordlandssykehuset HF, Bodg
4. Helse Fonna HF, Haugesund sykehus
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5. Sykehuset @stfold HF, Sarpsborg

6. Akershus universitetssykehus HF

7. Sgrlandssykehuset HF, Kristiansand

8. Blefjell sykehus HF, Notodden

9. Helgelandssykehuset HF, Sandnessjgen
10. St. Olavs Hospital HF

Familieprosjekt, kombinert med gnske fra sykehuset om & etablere laerings- og
mestringssenter:

Universitetssykehuset i Nord-Norge HF, Tromsg
Sykehuset Buskerud HF, Drammen

Ulleval universitetssykehus HF, Barnesenteret
Helse Stavanger HF

Helgelandsykehuset HF, Mo i Rana

Helse Nordmgre og Romsdal HF, Kristiansund sykehus
Helse Sunnmeare HF, Alesund sjukehus

Sykehuset i Vestfold HF, Klinikk Tagnsberg
Rikshospitalet HF, Barnenevrologisk seksjon, Berg
10 Innlandssykehuset HF, Elverum

11. Helse Fgrde HF, Farde Sentralsykehus

CoNoR~WNE

De lokale prosjektene i regi av familieprosjektet ble alle utviklet, prevd ut og etablert i trad med
lzerings- og mestringssentrenes ideologi og metode. Prosjektet viste i fglge rapporten at LMS var
egnet arena for & utvikle leeringstiloud for familier som har barn med funksjonshemming.
Leringstiloudene ble godt evaluert av brukerne, spesielt ble erfaringsutveksling med andre
foreldre fremhevet. Fagfolk vurderte samarbeidet som nyttig og leererikt.

| prosjektperioden gjennomfgrte Familieprosjektet 3 samlinger i tillegg til at Nasjonalt
kompetansesenter gjennomfgrte 1- 2 samlinger per ar i LMS-nettverket. Videre sendte
prosjektleder ut fire nyhetsbrev til fagmiljger og brukerorganisasjoner, tilbgd veiledning lokalt,
besgkte 11 av sykehusene som deltok i prosjektene og hadde kontakt med 12
brukerorganisasjoner.

Det var ifglge rapporten (Hvinden 2004) ingen klar bestilling fra departementet pa hvilke
leeringstilbud som skulle utvikles, preves ut og etableres. Det ble anbefalt & satse pa de
"mellomstore” gruppene, ikke de med sjeldne funksjonshemminger eller de “store" gruppene.
Leeringstiloud for familier til barn som har ADHD, CP og autisme ble nevnt som aktuelle.
Hovedfokus skulle veere familieperspektivet, og det skulle prgves ut ulike modeller. De ulike
modellene var ikke tydeliggjort nermere. | utviklingsprosjektet valgte man & formidle denne
bestillingen til de ulike sykehusene uten & palegge dem a satse pa spesielle leeringstilbud. Tanken
var at det var starre mulighet for a lykkes nar det gis rom for lokale initiativ enn ved sentral
styring. Prosjektleder sluttet ved NKLMS da prosjektet var slutt; det foreld pa det tidspunkt ingen
planer om & viderefare prosjektet.

Prosjektleder trekker i rapporten fram noen temaer for vurdering i det videre arbeidet (Hvinden
2004):

"Ett spgrsmal en ma ta stilling til er om en ogsa i fortsettelsen skal satse pa lokale initiativ i
utviklingen, eller om det skal jobbes mer malrettet i forhold til geografisk og diagnostisk likhet".

"Det er i prosjektperioden ikke jobbet bevisst med fordeling av tiloudene mellom de ulike
diagnosegruppene. | fortsettelsen bar dette diskuteres".
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I rapporten pekes det pa at Familieprosjektet utfordrer det ordinere LMS-samarbeidet ved at det
kreves samarbeid med instanser utenfor sykehuset nar det skal etableres tilbud til barn.

| rapporten sparres ogsa om ikke tiden er inne for strategisk satsing i forhold til bade geografi og
type virksomhet. Videre star det i rapporten:

"Det er naturlig a tenke seg at sykehusene bgr ha laringstilbud knyttet til sine funksjonsomrader.
Alle sykehus som har barne- og ungdomsavdelinger bgr ha leeringstilbud som retter seg spesielt
mot familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne™.

4.2 Viderefgring av Familieprosjektet i 2005-2008

Familieprosjektet ble, etter gnske fra Arbeids- og sosialdepartementet, utvidet med ytterligere fire
ar, 2005 - 2008. Ny prosjektleder ble ansatt i Familieprosjektet som da hadde veert uten egen leder
i ni maneder.

Ny prosjektbeskrivelse ble jobbet fram i samarbeid mellom leder for Familieprosjektet, leder for
Nasjonalt kompetansesenter for leering og mestring og representanter fra (daverende) Sosial- og
helsedirektoratet far den ble godkjent i Direktoratet. Malsettingene og strategier for & na malene i
det firedrige Familieprosjektet ble stort sett viderefart fra utviklingsprosjektet. Prosjektgruppen
som ble etablert for det 2-arige prosjektet, ble viderefart i det neste prosjektet med samme
funksjon, og tre personer har veert med hele tiden.

Gruppen angis a ha jobbet godt sammen og a ha lagt ned mye arbeid i Familieprosjektet.
Gruppens medlemmer har veert viktige bidragsytere i Familieprosjektet og har, sammen med
tilbakemeldinger fra LMS-ene, hatt stor innflytelse pa gjennomfaringen av prosjektet.

Prosjektgruppas medlemmer per april 2008:

Garild Skancke, representant for NFU

Per Lunde, representant for ADHD Norge

Eva H. Johnsen, representant for Norsk Epilepsiforbund

Randi Vahle Rodriguez, representant for CP-foreningen

Trond Morten Osvold, representant for HBF

Kine Nass, representant for NAV

Kirsti Haymyr, representant for Arbeidsutvalget for Habilitering

Selvi Heimestgl, representant for LMS Haugesund

Vigdis Malt Margy, representant for Fagomrade barn-unge-gravide i Oslo Kommune
Siv Fredly, representant for Barnesenteret ved Ulleval US

Shaista Ayub, representant for minoritetshelse ved NK LMS

Anne Margrete Fletre, representant for NK LMS

Ann Britt Sandvin Olsson, prosjektleder for Familieprosjektet ved NK LMS

En sentral styringsgruppe med fem medlemmer har hatt som oppgave a dele ut
stimuleringsmidler.

Nye samarbeidspartnere med midler fra Familieprosjektet 2005 - 2008:
| det 4-arige Familieprosjektet er det delt ut stimuleringsmidler til mange av de tidligere
samarbeidspartnerne. | tillegg til har atte samarbeidspartnere mottatt stimuleringsmidler:

1. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Harstad sykehus
2. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Narvik sykehus
3. Helgelandsykehuset HF, Mosjgen sykehus
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Helse Bergen HF, Haukeland universitetssykehus
Sandefjord kommune

Sunnaas sykehus HF

Skedsmo kommune

Assistanse interesse

o No gk

Familieprosjektets forankring

Utviklingsprosjektet ble initiert av Sosial- og helsedepartementet og lagt til Avdeling for levekar i
Sosial- og helsedirektoratet (Shdir). Familieprosjektet 2004-2008 ble viderefart av Arbeids- og
sosialdepartementet og knyttet til Avdeling for kommunale tjenester og deretter overfart til
Avdeling for rehabilitering og sjeldne funksjonshemminger ved SHdir. Ved utgangen av 2007 ble
Familieprosjektet overfert fra Arbeids- og inkluderingsdepartementet til Barne- o0g
likestillingsdepartementet.

Nasjonalt kompetansesenter pa Aker har hatt to lederskifter i Familieprosjektperioden og var en
periode preget av interne problemer. Dette har vanskeliggjort arbeidet for leder for
Familieprosjektet.

Familieprosjektets ledelse

Leder for Familieprosjektet har fart ngyaktig logg for sin aktivitet i 2006 og forteller at dette aret
ikke skiller seg vesentlig fra de andre arene. Imidlertid har ulike aktiviteter veert ekstra vektlagt i
ulike perioder. | 2005 og 2006 gikk mye tid til arbeid med Fyrtarnsatsingen. | arene 2005 til 2007
ble det brukt mye tid pa oppstart og nyetablering av aktiviteter. Familienettet krevde ekstra mye
arbeid i 2007.

| 2006 deltok prosjektleder i totalt 105 mater, hvorav 37 var mgter angaende Fyrtarnsatsingen, 26
var angaende Familienettet og 17 var mgter angaende prosjektet "sgsken i fokus" i samarbeid med
Huseby kompetansesenter og Assistanse. Det ble arrangert 2 samlinger i regi av Familieprosjektet,
den ene ble lagt sammen med Nasjonal kompetansesenters samling. Prosjektleder besgkt 9 LMS
for & falge opp Familieprosjektet. Hun deltok i gruppelederopplering i Midt Norge og var med pa
oppstart av tre samtalegrupper i regionen. Videre holdt hun 18 presentasjoner og tilstrebet a vaere
mest mulig pa mail for radgivning og veiledning.

| Familieprosjektets siste ar vil det ble lagt spesiell vekt pa forankring og viderefgring av de gode
leeringstilbudene. Det innebarer samling og skrifteliggjering av gode eksempler med pafalgende
spredning til andre LMS.
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5 Resultater - har Familieprosjektet nadd sine mal?

| kapitelene som falger vil vi presentere resultater av SINTEFs evaluering og gjere rede for
maloppnaelse i forhold til de ulike delmalene. Vi vil ta for oss hvert delmal for seg. Farst vil vi
beskrive hvordan det er jobbet i forhold til vedkommende delmal, sa gjere rede for resultatene og
deretter gi en vurdering av i hvilken grad malet er oppnadd nar vel 3 ar av Familieprosjektet er
gjennomfart.

De seks delmélene:

1. A sarge for at alle helseregioner og landsdeler skal veere noenlunde likt representert med
ulike familierettede leeringstilbud

2. A gke samarbeidet med andre fagmiljg og brukerorganisasjoner som jobber i tilknytning
til malgruppen og bidra til gode og koordinerte tilbud for malgruppen

3. A utvikle tilbud for familier med barn som har diagnoser som i stor grad mangler tilbud.

4. A utvikle et nettbasert sted for informasjonsinnhenting og erfaringsutveksling for
malgruppen.

5. A jobbe for & bedre tilpassing av eksisterende gkonomiske rammevilkar for Familierettede
leeringstilbud i regi av LMS generelt

6. A samle erfaringer fra planlegging, gjennomfaring og evaluering av familierettede

leeringstilbud for minoritetsspraklige familier

Disse seks delmalene er litt ulike. Delmal 1 og 3 kan sees som malsetninger for familieprosjektet
0g som resultatene av geografisk spredning og fordeling etter diagnose kan vurderes opp mot.
Delmalene 2, 4 og 5 kan sees som metoder for a na Familieprosjektets overordnede malsetning
om 4 bidra til et nasjonalt system som sikrer forstaelig og relevant informasjon og veiledning for
familier med barn som har nedsatt funksjonsevne og/eller kronisk sykdom. Det innebarer at
delmal 2, 4 og 5 kan betraktes bade som egne delmal og som metoder til & oppna delmal 1 og 3.
Vi finner det derfor mest hensiktsmessig & omtale delmalene 2, 4 og 5 farst og deretter delmal 1
og 3. Delmal 6 handler om & samle erfaringer og kan slik betraktes som ett utviklingsprosjekt.
Dette vil bli beskrevet etter delmal 1 og 3.
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6 Delmal 2 - Samarbeid

Delmél 2: A gke samarbeidet med andre fagmiljs og brukerorganisasjoner som jobber i
tilknytning til malgruppen og bidra til gode og koordinerte tiloud for malgruppen

6.1 Samarbeid om familierettede leeringstilbud

Samarbeid star sentralt i Familieprosjektet. Det dreier seg om likeverdig samarbeid mellom
brukere og fagfolk, samarbeid mellom ulike faggrupper, mellom ulike etater og mellom ulike
tjenestenivaer. Det ser ut til a dreie seg om samarbeid pa ulike nivaer; samarbeid mellom fagfolk
og erfarne brukere i planlegging og gjennomfaring av laeringstilbud pa ett niva og samarbeid
mellom folk som jobber med malgruppen - samarbeidsnettverk pa et annet.

Vi vil gjere rede for hvordan samarbeid pa begge nivaer ivaretas og vurderes lokalt pa bakgrunn
av (1) resultater fra spgrreskjemaundersgkelsen om hvordan LMS-ansatte og deltakere i
leeringstilbudene vurderer dette arbeidet og (2) intervjuer med ansatte ved barneavdelinger,
barnehabiliteringstjenester og mange LMS-ansatte.

6.1.1 LMSs samarbeidsmodell ivaretas

Samarbeid med fagpersonell

Familierettede leeringstiloud skal gjennomfgres etter LMSs metode. Det innebzrer at
brukerkunnskap og fagkunnskap vurderes som likeverdig, og at leeringstilbudene skal planlegges,
gjennomfgres og evalueres i et samarbeid mellom fagfolk og brukere. | spgrreskjemaet sparres
LMS-ansatte om i hvilke grad fagfolk deltar i:

planlegging av familierettede leeringstilbud 4,8
gjennomfgring av familierettede leringstilbud 4,9
evaluering av familierettede laringstilbud 4,7

De skarer pa en skala fra 1 = aldri til 5 = alltid. Den hgye skaren viser at det er utstrakt samarbeid
mellom LMS og fagfolk om de familierettede leeringstilbudene. Det er LMS-ansatte som skarer pa
vegne av fagfolkene, men en tidligere studie viser at det er rimelig godt samsvar mellom fagfolks
og LMS-ansattes vurdering og at fagfolkene selv skarer nesten like hgyt nar de spgrres om i
hvilken grad de deltar i samarbeidet (Steihaug og Hatling 2007).

LMS-ansatte blir spurt om det er vanskelig a fa fagfolk til & delta og svarer at det stort sett ikke er
vanskelig. De skarer 2,5 pa en skala der 1 = aldri og 5 = alltid.
Alle som skarer 2 eller mer, blir bedt om & besvare spgrsmalet:

Hvis det er vanskelig a fa fagfolk til & delta, hvor viktig er falgende faktorer:

Manglende kapasitet hos fagfolk 4,6
Manglende interesse hos fagfolk 2,1
Manglende kompetanse hos fagfolk 2,0
Fagfolkene uenige i LMS-metoden 1,4
@konomiske begrensninger ved helseforetaket 4,1
Annet 5
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De skarer pa skala fra 1 = ikke viktig til 5 = sveert viktig

Annet (to svar) er spesifisert som "fa fagfolk ved lokalsykehus" og "fagfolk ukjent med LMS-
metoden".

Som det fremgar av tabellen, angis manglende kapasitet hos fagfolk og gkonomiske
begrensninger ved helseforetaket som hovedgrunner.

Samarbeid med erfarne brukere

LMS-ansatte blir spurt om i hvilken grad erfarne brukere deltar i:

planlegging av familierettede leeringstilbud 4.8
gjennomfgring av familierettede leringstilbud 4,7
evaluering av familierettede laringstilbud 4,8

De skarer pa en skala fra 1 = aldri til 5 = alltid. Det er tydelig at ogsa erfarne brukere deltar i
arbeidet med de familierettede lringstilbudene. LMS-ansatte svarer pa vegne av erfarne brukere,
og ogsa for denne gruppen er det vist at skarene til de LMS-ansatte og brukerne svarer rimelig
godt overens (Steihaug og Hatling 2007).

LMS-ene sparres:

Hvordan rekrutteres erfarne brukere til a delta i & utforme de familierettede leeringstilbudene?

Gjennom brukerorganisasjoner 3,3
Tidligere pasienter/ pargrende til pasienter 3,4
Annet 2,8

De skarer pa en skala fra 1 = aldri til 5 = alltid.

Av resultatene framgar at erfarne brukere like ofte rekrutteres blant tidligere pasienter som
gjennom brukerorganisasjonene. De som skarer annet, oppgir "tidligere deltakere", "bekjente"
eller "nettverket".

Pa spersmal om det er vanskelig & rekruttere erfarne brukere, skarer LMS-ansatte 3,0 pa en skala
fra 1 = aldri til 5 = alltid.

Videre sparres:
Hvis det er vanskelig a rekruttere erfarne brukere (skare 2 eller mer pa ovennevnte spgrsmal),
hvor viktig er falgende faktorer:

Finnes ikke aktuell brukerorganisasjon pa stedet 3,9
Aktuell brukerorg. har for fa aktive medlemmer 3,6
Aktuell brukerorg. har ikke skolert medlemmene 2,4
godt nok til slike oppgaver

Praktiske vansker (arbeid, lang vei og lignende) 3,6
Manglende gkonomisk kompensasjon 3,0
Brukerne faler ikke sin brukerkompetanse verdsatt 1,6

Det skares pa en skala fra 1 = ikke viktig til 5 = sveert viktig
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Det ser ikke ut til at noen enkeltfaktor skiller seg ut spesielt, men at begrensninger i
brukerorganisasjonene og praktiske vansker er omtrent like viktige. Det synes som om mange
faktorer er viktige og ma handteres hvis det skal bli lettere a rekruttere erfarne brukere.

6.1.2 Samarbeidsnettverket

| sparreskjema til LMS-ene spar vi:
Samarbeider dere med fglgende instanser om familierettede leeringstilbud?
De blir bedt om & skare pa en skala fra 1 = aldri til 5 = svert ofte.

Helsesgster 2,6
PPT 3,0
Barnevern 1

Fastleger 1,9
Barnehabiliteringstjeneste 4,1
Barneavdeling 3,3
BUP 3,3
Andre 2,9

Hgyest gjennomsnittlig skare far barnehabiliteringstjenesten. For samarbeid med
barneavdelingene skares gjennomsnittlig 3,3. Tre LMS har skaret 1 - at de aldri samarbeider med
- barneavdeling. P4 to av stedene finnes ikke barneavdeling, og slik samarbeid er derfor ikke sa
aktuelt. Ved det tredje sykehuset finnes imidlertid barneavdeling.

En LMS-ansatt skriver:

"Barneavdelingen har mange tilbud, men de fleste drives nok etter den gamle "skolen". Mange
argumenterer med at dette har vi gjort lenge, og vi hatt opplaering og mestring i fokus hele tiden.
Det har de rett i, men jeg opplever at brukermedvirkningen ikke alltid er like godt i varetatt".

En LMS-ansatt sier i intervju at de har forsgkt & fa innpass ved barneavdelingen, men ikke greide
det helt. Informanten beskriver det slik:

"Barneavdelingen fglte at det kom noen utenfra som skulle overprgve deres faglighet. Vi ble sett
pa som sekretariat som skulle koke kaffe og tilrettelegge. Fagmiljget fikk ikke tak i LMS-
tenkningen og sa ikke at vi hadde noe a tilby. Dette har veert var frustrasjon".

Flere LMS forteller om liknende erfaringer, at barneavdelingene gnsker hjelp til praktisk
tilrettelegging med lokaler, bekjentgjering, pameldinger osv. og gjerne litt penger til bevertning,
men at de ikke gnsker LMSs bistand i innholdet eller arbeidsmetodene i leeringsoppleggene.

Barneavdelingenes og barnehabiliteringstjenestenes vurdering av samarbeidet med LMS vil bli
beskrevet nedenfor i pkt 6.1.3.

Samarbeid med kommunale tjenester
Samarbeid med kommunale tjenester er ikke veldig utbredt. Ingen angir samarbeid med
barneverntjenesten, fa med fastlegen. Det forekommer en del samarbeid med PPT og helsesgster.

Informantene fra LMS som er intervjuet, uttrykker litt ulike synspunkter pa samarbeid med
kommunale tjenester. En informant sier at LMS ikke samarbeider med kommunale tjenester og
tenker at de nok heller ikke skal gjgre det fordi de farst og fremst skal serve
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spesialisthelsetjenesten. Flere informanter uttrykker i intervju at de gjerne ville samarbeidet mer,
men at det er vanskelig & fa til i praksis fordi bemanningen er svart knapp bade ved LMS og i
kommunen. Noen informanter forteller om gode erfaringer med samarbeid med kommunene og
legger mye arbeid i & videreutvikle dette. En forteller at hun har lagt vekt pa & utvikle samarbeidet
med kommunene og at hun har en kontakt i nesten alle kommunene i sykehusets nedslagsfelt. |
alle kommuner vet helsesgster om LMS-et og dets virksomhet. Informanten beskriver samarbeidet
slik:

"Jeg vet det er positive personer der ute og sa griper jeg fatt i dem. Vi kan ikke sitte pa
pasientene, det er i kommunen de bor".

En annen informant forteller om en bevisst strategi for & fa kontakt med tjenesteytere i
kommunen:

"Nar vi sender ut kursinvitasjoner til familier, sender vi ut to invitasjoner til alle, sa kan de selv
velge hvem de vil gi den andre invitasjonen til: helsesgster, gymlerer, koordinator for individuell
plan eller andre i kommunen - den de fgler har behov for informasjon. Vi tenker at familien vet
best hvem som bgr vaere med".

| sparreskjemaet angis lite samarbeid med fastleger. En informant beskriver i intervju imidlertid et
godt grep for & etablere slikt samarbeid. Hun har bidratt til & nedsette en samarbeidegruppe der
allmennleger og barneleger deltar, og der malsettingen er & utforme et allmennlegekurs som kan
sgkes godkjent for legeres videre- og etterutdanning. Etter LMSs samarbeidsmodell deltar
allmennlegene i planleggingen av kurset. De kan si hva de har behov for, og kursene kan
tilrettelegges praktisk slik at de blir gjennomfarbare, for eksempel mpt varighet, tidspunkt osv.

Ett LMS angir i sparreskjemaet mye samarbeid med kommunale tjenester, spesielt helsesgster og
PPT samt en del med skoler. Informanten skriver:

"Ogsa kommunale tjenester har fatt i gang tilbud som falge av Familieprosjektet. Det finnes
kompetanse i kommunene, men de har manglet noen som kunne dra det hele i gang".

6.1.3 Samarbeidspartneres vurdering av samarbeidet

Ansatte ved 10 barneavdelinger og 9 barnehabiliteringstjenester er intervjuet per telefon og spurt
om samarbeidet med LMS. De fleste informantene er sykepleiere, noen er leger.

Barneavdelingenes samarbeid med LMS

Ved tre barneavdelinger beskrives svert godt samarbeid med LMS. En uttrykker det slik:
"Barneavdelingen har samarbeidet med LMS fra det startet opp, og vi har et intenst og veldig
godt samarbeid om pasientopplaring”.

Ved alle de tre avdelingene angis samarbeidet a ha stor betydning for avdelingenes laeringstilbud,
bade omfang og utforming. P& sparsmal om pasient- og pargrende opplaring har endret seg som
falge av samarbeidet med LMS, svarer en:

"Ja, det har veert en total endring! Fgr hadde vi nesten ingen ting, det var bare litt undervisning
om diabetes, og det var det".

En annen forteller at de derimot har drevet slik opplering i mange ar, men at det nye er
systematikken og mer oppmerksomhet pa erfaringer i hverdagen og mer forstaelse av hvor viktig
erfaringskunnskap er. Det fortelles ogsa om en helt annen systematikk i samarbeidet med
brukerorganisasjonene/erfarne brukere og med tverrfaglig fagpersonell.
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Ved to av de tre barneavdelingene er LMS organisert inne i avdelingen, mens ved den tredje
samarbeider barneavdelingen med et eksternt LMS. Det viser at godt samarbeid kan etableres
innen ulike organiseringsmodeller. Ikke desto mindre sier flere informanter fra andre
barneavdelinger at de gjerne skulle hatt et eget leerings- og mestringssenter/ -team/ -stilling for
barn inne i avdelingen.

Informantene ved de tre barneavdelingene som karakteriseres samarbeidet som godt, understreker
at det gode samarbeidet har sammenheng med personene som samarbeider. En sier:
"Vi har fatt til dette unike samarbeidet fordi de er de personene de er pa LMS"

Informanten fra en annen avdeling sier om en LMS-ansatt:
"Hun bergmmes for pagangsmot og engasjement. Hun har en urokkelig tro pa at dette og stor
tillit hos fagfolk".

Ved to barneavdelinger opplyses at samarbeidet med LMS er i oppstartfasen, for eksempel ved at
en person ved barneavdelingen har fatt avsatt tid til & utvikle samarbeidet.

Informanter ved to andre barneavdelinger forteller at det ikke finnes noe samarbeid med LMS, og
de kjenner lite til LMS-et.

Ved tre barneavdelinger fortelles om ulike erfaringer med samarbeidet med LMS. En informant
forteller at de har samarbeidet om ulike kurstilbud og foreldregrupper, men synes samarbeidet har
veert moderat nyttig. De gnsker mer sekreterhjelp og hjelp til praktisk tilrettelegging ved
leringsoppleggene - bekjentgjering, pamelding osv., men sier at LMS ikke kan tilby det. En
annen informant beskriver samarbeidet med LMS som nyttig og trekker fram at de har fatt nettopp
slik hjelp.

Informanten fra en barneavdeling papeker at LMS i stor grad setter i gang sine egne kurs uten a
konferere med de kliniske miljgene innen de angjeldende fagomradene, og at de sa trekker inn en
fagperson for & undervise om ett eller annet. Informanten sier:

"Vi har ingen nytte eller glede av LMS, de lever sitt eget liv utenom klinikken. Vi har hatt et par
felles kurs, men det er det".

Flere av de ti informantene papeker at LMS er "noe ved siden av", og en sier:
"Slik LMS-et er organisert i dag, er det ikke levedyktige. Hvis LMS-ene skal veere berettiget, ma
de knyttes til de kliniske avdelingene™.

Ulik prioritering av diagnosegrupper papekes ogsa som et problem i samarbeidet:

"Vi har en rekke diagnosegrupper som trenger tilbud, mens LMS konsentrerer seg om andre™.

Det papekes at LMS ikke kommuniserer med de behov de kliniske avdelingene har, men at de
gjer sine egne prioriteringer uavhengig av avdelingens behov.

Alle informantene er samstemte i at laerings- og mestringstenkningen og -arbeidet er godt og
kommet for & bli. En informant fra en barneavdeling som samarbeider lite med LMS sier:
"LMS-metoden har absolutt noe for seg, jeg tenker at det er noe man bgr etterstrebe. Det er viktig
fordi brukerne besitter en annen type kunnskap som er ngdvendig i tilboudene og som er viktig & fa
del i for fagfolk".

Informantene beskriver fagfolkenes involvering litt varierende. Flere papeker tidspress og
begrensede ressurser i avdelingen. En sier:

"Fagfolkene vil gjerne, men avdelingen har betydelige problemer med a frigjere dem til & delta.
Det trengs en omprioritering for a fa leering og mestring inn i avdelingen, og det er et kunststykke
a fa til denne omprioriteringen i en tid med budsjettnedskjaringer".
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Flere mener at mange fagfolk gjerne ser gevinsten nar de har deltatt i et slikt leeringsopplegg,
mens andre beskriver vansker med a fa fagfolk med. En sier:

"Dette handler om leering og avlaring. Vi er vant til & tenke oss som eksperter. Og det er vi - pa
sykdommen. Men vi vet like om hva det vil si & leve med den i hverdagen, hjemme, vi ser ikke
familiene i den situasjonen. Fagkompetanse kommer til kort i daglig mestring".

Informanter fra de tre avdelingene som samarbeider godt, understreker at stimuleringsmidler fra
Familieprosjektet har hatt avgjerende betydning. Det papekes at dette er en sarbar virksomhet som
trenger gremerkede midler ogsa i framtiden. En understreker at det foregar en stadig prioritering
og at det da kan vere vanskelig a opprettholde slik virksomhet. Det trengs litt gremerkede midler.
En annen sier:

"Det er viktig med gkonomisk tiskudd videre slik at vi har anledning til & rette oppmerksomhet
mot livet hjemme med kronisk sykdom. Vi trenger aksept for viktigheten av dette arbeidet i
spesialisthelsetjenesten, hvor viktig leering og mestring er for hverdagen™.

Barnehabiliteringstjenestenes samarbeid med LMS

Resultatene for barnehabiliteringstjenestene er noksa lik resultatene for barneavdelingene.
Samarbeidet varierer fra sveert godt til ikke eksisterende. Ogsa her ligger det en del forventinger
om hjelp til & organisere laeringstilbud, og flere informanter forteller at de far god hijelp til nettopp
dette. En informant beskriver samarbeidet som godt og sier:

"Vi far for eksempel hjelp til & skaffe brukerrepresentanter eller opplysninger om takster".

Mange informanter fra barnehabiliteringstjenesten understreker at de har hatt leeringstilbud til
familier i mange ar for LMS-ene ble etablert, at de har tradisjon for & samarbeide med
brukerorganisasjonene og at de i stor grad har tilbud til diagnosegruppene det er rettet spesiell
oppmerksomhet mot i Familieprosjektet. Noen opplever at LMS-ets innblanding som litt utidig.
Informanter fra andre habiliteringstjenester sier at deres eget opplegg med fordel kunne endres litt.
En sier:

"Barnehabiliteringstjenesten har i alle ar hatt diverse grupper og samlinger rettet mot familier.
Jeg har stor tro pa & involvere brukeren i starre grad og gnsker a videreutvikle dette".

Det papekes ogsa fra barnehabiliteringstjenestene at det fortsatt ma rettet spesiell oppmerksomhet
mot familierettet arbeid, og at ekstra midler er ngdvendig for & kunne videreutvikle feltet.

6.2 Oppsummert

Det likeverdige samarbeid mellom brukere og fagfolk i det enkelte leeringsopplegg, som er
grunnlaget for LMSs samarbeidsmodell, ser ut til & vaere godt ivaretatt i Familieprosjektet. |
sparreskjemaene angir LMS-ene at brukere og fagfolk nesten alltid deltar i planlegging,
gjennomfgring og evaluering av de familierettede laeringstilbudene. ldeologien om likeverd
mellom brukerkunnskap og fagkunnskap synes a gjennomsyre virksomheten, vurdert ut fra svar i
sparreskjemaer og informasjon fra en rekke intervjuer.

I sparreskjema angir LMS farst og fremst samarbeid med habiliteringstjenesten, barneavdelingen
og BUP. I intervju angir informanter fra barneavdelinger og barnehabiliteringstjenester fra sveert
godt til ikke-eksisterende samarbeid. Det snakkes om betydningen av nettverk og personlige
egenskaper, og flere snakker om at organisatorisk forankring i sykehuset og samarbeid pa
lederniva er avgjerende viktig. Det ser ut til at organisering av LMS-virksomheten i
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o

barneavdelingen gir gode rammebetingelser for samarbeidet om a utvikle familierettede
leeringstilbud, men at det ogsa er mulig a fa til godt samarbeid uten slik organisering. Malsetning
om samarbeid med barneavdelingene og habiliteringstjenestene kan sies a vere delvis nadd. Noen
barneavdelinger og habiliteringstjenester forteller om mindre godt eller fraveerende samarbeid.
Det er etter var vurdering uheldig nar det fra en del barneavdelinger/barnehabiliteringsavdelinger

oppleves at LMS utvikler egne familierettede tilbud i stedet for & ga inn i og bidra til &
videreutvikle eksisterende tilbud ved avdelingene.

LMS-ansatte angir noe samarbeid med PPT og helsesgster, lite med fastlege og intet med
barneverntjenesten. Det er helle ikke uttalt samarbeid med "andre". Malet om samarbeid mellom
ulike etater og mellom ulike tjenestenivaer ser ikke ut til & veere nadd. Imidlertid stiller flere
informanter spegrsmal om det bgr veare et mal & utvikle et utstrakt samarbeid med kommunale
tjenester om & gjennomfare familierettede leeringstilbud. Et annet spgrsmal er om dette er en
realistisk malsetting innen LMS-enes begrensede rammer.



SINTEF 2

7 Delmal 4 - Familienettet.no

Delmaél 4: A utvikle et nettbasert sted for informasjonsinnhenting og erfaringsutveksling for
malgruppen.

Familienettet er et nettsted for alle familier som har barn med nedsatt funksjonsevne enten det
dreier seg om barn som har funksjonsvansker, funksjonshemming, psykiske vansker eller kronisk
sykdom (familienettet.no). Hensikten med dette nettstedet er at foreldre og andre interesserte skal
ha:

en kanal til informasjon om rettigheter, tilbud og aktiviteter

en kanal for & finne frem til ulike brukerorganisasjoner

en kanal for informasjons- og erfaringsutveksling mellom familier

en kanal for & formidle kunnskap om disse familienes hverdag

Familienettet.no har som mal & gjgre det enklere & finne og a ta i bruk informasjon, og a
muliggjere deling av kunnskap og erfaring med andre i lignende situasjon uavhengig av hvor i
landet man er bosatt.

Nettstedet er blitt til gjennom samarbeid mellom enkeltbrukere, representanter fra FFO og SAFO,
Familieprosjektet/ Nasjonal kompetansesenter for lering og mestring, (davaerende) Sosial- og
helsedirektoratet, (daveerende) Rikstrygdeverket og fagfolk med forskjellig bakgrunn og
kompetanse. Informanter forteller at det er nedlagt masse arbeid i utviklingen av Familienettet,
bade av Familieprosjektets ressurser og betydelig dugnadsinnsats fra brukere og
brukerorganisasjoner.

I mars 2007 ble nettstedet apnet av Prinsesse Martha Louise, og arbeids- og inkluderingsminister
Bjarne Hakon Hanssen som holdt tale og bersmmet Nasjonal kompetansesenter for godt arbeid.
Malet er at nettsiden skal videreutvikles i samarbeid med foreldre og andre brukere. Malet om at
www.familienettet.no skal gjgre det enklere & finne og ta i bruk informasjon betinger at nettsiden
stadig ma videreutvikles.

| sparreskjemaundersgkelsen blir bade brukere og LMS-ansatte spurt om i hvilke grad de bruker
nettstedet og om hvordan de vurderer det.

Hvor ofte bruker dere familienettet?

LMS-ansatte:

Antall svar
Daglig 0
En til flere ganger per uke 2
En til flere ganger per maned 4
Sjeldnere 9

12 LMS har ikke besvart spgrsmalet. LMS-ansatte bruker nettstedet relativt sjelden, men det anses
som naturlig gitt deres begrensede kapasitet og at familienettet neppe oppdateres stadig.

I hvilken grad vurderer dere informasjon pa Familienettet som nyttig?

for brukere 4.6
for fagfolk 3,8
for LMS 4,0
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De skarer pa en skala fra 1 = ikke i det hele tatt til 5 = i sveert stor grad

I hvilken grad vurderer dere informasjon pa Familienettet som anvendbar?

Er nettsiden lett & bruke? 4,4
Er informasjonen relevant? 4,5
Er informasjonen anvendbar i praksis? | 4,2
Er lenkene til andre nettsteder nyttige 4,6

De skarer pa samme skala som ovenfor.

LMS-ansatte gir god vurdering av Familienettet, de mener det er nyttig, spesielt for brukere, og
ogsa for LMS. De mener nettsiden er lett & bruke og at den har relevant og anvendbar
informasjon.

Brukerne

Brukerne sparres: Har du/dere benyttet Familienettet (www.familienettet.no)?

68 svarer nei, 7 svarer ja. Fem av dem har brukt nettet bare en gang/ sjeldnere enn i gang per mnd.
Vi ser at svart fa brukere har brukt nettstedet og flere fritekst-kommentarer handler om at de ikke
kjenner til det og at de hadde gnsket & vite om det.

7.1 Oppsummert vurdering - er malsetningen nadd?

Var vurdering er at Familienettet.no er en god nettside. Ut fra LMS-ansattes tilbakemelding i
sparreskjemaene og var vurdering etter a ha studert siden, har den relevant informasjon, den er lett
a finne fram pa og den har nyttige lenker. Utfordringen framover er a holde siden oppdatert med
relevant og aktuell informasjon. Men brukerne bruker ikke nettsides. Det ser ut til at man har
lykkes med & lage en god nettside, men at informasjonsstrategien har veert alt for svak.
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8 Delmal 5 - @konomiske rammebetingelser

Delmal 5. A jobbe for & bedre tilpassing av eksisterende gkonomiske rammevilkar for
familierettede leeringstilbud i regi av LMS generelt

Vanskelige gkonomiske rammebetingelser for LMS-virksomhet har vert lgftet fram i tidligere
studier (Steihaug og Hatling 2006, 2007). Dette beskrives som enda mer uttalt i familierettet
arbeid (Hvinden 2004). Vi er derfor interessert i informantenes vurdering av dette i denne studien.
| dette kapittelet redegjares for resultatene av spgrreskjemaundersgkelsen og intervjustudien. I
gkonomiske rammebetingelser vil vi innbefatte takster og honorering av brukere. Vi vil ogsa
inkludere stimuleringsmidler fordi de har betydning for & kunne gjennomfare laringstilbud selv
om takstene ikke dekker de reelle utgiftene, og de har betydning for muligheten til & honorere
erfarne brukere.

8.1 Stimuleringsmidler

Familieprosjektet fikk totalt 16 millioner kroner for hele prosjektperioden pa fire ar.

"Utdeling av midler til eksterne prosjekter knyttes i farste rekke til etablering av nye tilbud ved
eksisterende LMS uten at dette settes som et absolutt krav. Familieprosjektet ved Nasjonal
kompetansesenter har ingen mulighet til & bidra med midler til store lgnnsutgifter, men gir midler
slik at det er mulig & komme i gang". Det understrekes at det er et sers viktig poeng at det skal
veere mulig & viderefare og utvikle tiltakene etter prosjektperioden.

Det listes opp seks kriterier som ma veere oppfylt for & fa stimuleringsmidler:

e Prosjektet skal bygge pa et likeverdig samarbeid mellom brukere og fagfolk.

e Prosjektet skal fokusere pa familien relatert til informasjon og mestring.

e Prosjektet skal integreres i fagfolks hverdag og i eksisterende tjenester/ organisasjoner.
Lokale  fagfolk  fra  helsetjeneste,  familievernkontor,  habiliteringstjeneste,
helsesgstertjeneste, nav etc. papekes som aktuelle samarbeidspartnere. LMS fungerer som
arenaer som legger til rette for disse leeringstilbudene/ matene.

o Familieprosjekt skal vere lite kostnadskrevende.

e Det er gnskelig at det fokuseres pa a opprette leringstilbud/ tiltak for familier med barn
med diagnoser som i stor grad synes a mangle tilbud. Det nevnes spesielt diagnosegrupper
som ADHD, cerebral parese, autisme og epilepsi.

e Leder for den lokale arbeidsgruppen skal sgrge for evaluering og dokumentasjon.

e Godkjent regnskap ma innsendes.

8.1.1 Utdelte stimuleringsmidler

Familieprosjektet 2005 - 2008 har fatt tildelt midler som deles ut til lokale prosjekter. Til sammen
er det delt ut kr. 10 350 000 til totalt 26 institusjoner/instanser. Midlene har stort sett gatt til
familierettede tiltak ved LMS. Unntakene er familierettede tiltak i en kommune, ved to
habiliteringstjenester og ved Assistanse - interesseforeningen for synshemmede barns sak.

I 2005 fikk 21 eksterne prosjekter stimuleringsmidler, i 2006 fikk 15 eksterne prosjekter midler, i
2007 var der 12, og for 2008 er det delt ut midler til 10 eksterne prosjekter.
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Ved tildeling av Familieprosjektmidler for 2008 ble det lagt mest vekt pa a la etablering,
forankring og/eller spredning av gode og hensiktsmessige tiloud g& foran etablering av nye
eksterne familieprosjekt. Prosjekter som satser pa kommunalt samarbeid ble ogsa prioritert.

8.1.2 Betydningen av stimuleringsmidler:

| Sparreskjemaene til LMS-ansatte blir de spurt om de har sgkt og fatt stimuleringsmidler og i
tilfelle hvor mye over hvor mange ar.

Av de 27 LMS-ene som har besvart spgrreskjemaet, har 17 sgkt stimuleringsmidler og 16 av dem
fatt midler. Fire svarer at de ikke har sgkt, mens 6 ikke har besvart spgrsmalet.

Syv angir at de hadde deltidsstillinger finansiert av Familieprosjektet i 2007. De hadde fra 20 til
60 % stilling, gjennomsnittlig 40 %. Til tross for at det kun dreier seg om en liten deltidsstilling,
angir de aller fleste som har fatt midler, at disse har vert av stor, som regel avgjerende, betydning
for a fa opprettet familierettede lzeringstilbud.

Gjennomsnittlig antall stillinger totalt ved alle LMS-ene er 1,7. Fem LMS har ikke besvart
spgrsmalet.

LMS-ene ble spurt hvor mange ar de har fatt midler, og de 15 svarene pa dette sparsmalet fordeler
seg slik:

Midleri 1 ar 5LMS
Midler i 2 ar 2 LMS
Midler i 3 ar 2 LMS
Midler i 4 ar 3LMS
Midler i 5 ar 3LMS

De 16 LMS-ene som angir a ha fatt midler, har fatt kr. 7 770 000 til sammen for alle arene. Den
totale summen som er delt ut disse arene er litt over 10 millioner kroner. Det innebzrer at LMS-
ene som har mottatt en overveiende del av midlene, inngar i spgrreskjemaundersgkelsen.

Stimuleringsmidler har veert viktige

LMS-ene ble i sparreskjemaet spurt: Hvilken betydning har eventuelle midler hatt? og gitt
anledning til a svare i fritekstfelt.

Flere skriver at de ikke kunne ha etablert eller hatt mulighet til & prioritere familierettede
leeringstilbud uten disse midlene. En angir at det var avgjgrende for & fa opprettet deres LMS, og
en papeker muligheten for kompetanseheving. | ett svar understrekes viktigheten av midler over
flere ar slik at man gis mulighet til & jobbe langsiktig med & markedsfare ny filosofi og nye
arbeidsmetoder og til & opprette samarbeidsnettverk:

"Midlene har gitt mulighet til & utvikle alt dette og vi kan na se resultat av det langsiktige
arbeidet. Bade fagfolk og brukere har erfart at dette er en god mate & jobbe pa. Flere og flere
tiloud blir en fast del av sykehusets tilbud".

Ogsa pa spersmal om Familieprosjektet har vaert viktig for LMS-ene og LMS-enes familierettede
leeringstilbud, trekkes stimuleringsmidlene fram.

Informantene som ble intervjuet om Familieprosjektet, papeker ogsa at stimuleringsmidler har
veert av avgjgrende betydning. En sier i intervjuet:

"Vi har veert helt avhengig av pengene for & fa til disse tilbudene. Og de har fatt gode
tilbakemeldinger, spesielt har sgskenkurs fatt utrolig positiv respons".
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Flere informanter forteller at stillinger som ble opprettet for stimuleringsmidler na er lagt inn i
vanlig drift. Men det fremkommer ogsa i flere intervjuer stor bekymring for om det blir mulig &
opprettholde de familierettede tiloudene hvis de gkonomiske tilskuddene opphgrer etter
Familieprosjektets avslutning. En forteller at de forsgker & skrive ned prosedyrer, erfaringer osv.
for a sikre videre drift, men tror likevel de familierettede tilbudene vil forvitre hvis lokal
prosjektleder forsvinner. En uttrykker det slik:

"Det er et paradoks at vi ma fa penger for a etablere ngdvendige tilbud, og at tilbudene sa stopper
nar pengene forsvinner".

Ikke alle omtaler Familieprosjektet like entusiastiske. En skriver i spgrreskjemaet:

"Vi fikk noen midler og det var det".

En annen bemerker at de fikk midler men greide ikke a fa til intenderte tilbud.

| intervju sier en at de hadde nytte av stimuleringsmidlene, men at de ellers ikke hadde
nevneverdig nytte av Familieprosjektet. De fikk ikke noen faglig oppfelging, og de har ikke
deltatt i samlingene. Vedkommende papeker at det handler om & veie tid og penger opp mot
utbytte.

8.2 Takster

Ogsa LMS-ene innlemmes i sykehusenes innstasstyrte finansiering og forventes inntjening.

Det understrekes i Familieprosjektets arsrapporten for bade 2005 og 2006 at man ma finne
ordninger som sikrer gjennomfaringen av de ulike aktivitetene. De gkonomiske rammevilkarene
har blitt vurdert sa viktige at man har valgt & nedfelle dette arbeidet i et eget delmal.

Fra og med januar 2006 fikk foreldre/pargrende takst A99:

"Opplaeringsprogram med informasjon om sykdommen, behandlingsformer, egenbehandling og
mestring, rettigheter og videre oppfelging. Programmet ma strekke seg over minimum 7
undervisningstimer, og deltakerne ma delta pa minimum 80 % av programmet. Programmene skall
veare tverrfaglige, inkludere brukerkompetanse og i stor grad veare basert pa gjennomfgring i sma
grupper. Det ma videre foreligge en konkret plan for hvordan primarhelsetjenesten/ primeerleger
trekkes inn i gjennomferingen av programmet og den videre oppfelgingen av deltakerne. Takst
utleses en gang per deltaker per program. Det utlgses kun en egenandel per deltaker per
program.

Merknad A13 tilhgrende takst A99 er endret, og lyder na:

"Opplaringsprogrammet forutsettes a gjennomfares i regi av et sykehus og med en lege som er
ansvarlig for medisinskfaglig innhold og opplegg for gjennomfgring, men selve gjennomfgringen
av oppleringen kan utfgres av annet kvalifisert helsepersonell ansatt pa sykehuset, poliklinikken
eller leerings- og mestringssenteret. Opplearingstaksten A99 kan ikke brukes til egne
roykesluttkurs. | de tilfellene der det er relevant for behandlingen kan et oppleeringsprogram for
eksempel inneholde kostholdsveiledning, raykeavvenning og aktivitetstilbud.” (Helse- og
omsorgsdepartementet 2007)

| sparreskjemat sparres LMS-ansatte om de bruker takster ved familierettede leeringstilbud.

13 har besvart spgrsmalet:

9 bruker takster, 2 bruker ikke takset og 2 svarer bade-og.

Alle de 11 som bruker takster, angir takst A99. 1 tillegg har en anfert "polikliniske
diabetesgruppe”, en takst A01.
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Hvem far eventuelle inntekter?
LMS-ansatte skarer pa en skala fra 1 = aldri 5 = alltid

LMS 2,9
Poliklinikk 3,4
Klinisk avdeling 4,0
Andre 2,0

Det er litt ulikt hvem som far inntektene. Tendensen er at de oftest gar til klinisk avdeling/
poliklinikk og sjeldnest gar til LMS eller "Andre". Flere understreker i intervju at inntektene
selvfalgelig skal ga til avdeling/poliklinikk siden det er de som "eier" opplearingstilbudene.

LMS-ene blir spurt om takstbruk er hensiktsmessig ved familierettet arbeid og bedt om a skare pa
en skala fra 1 = ikke i det hele tatt til 5 = sveert hensiktsmessig

Gjennomsnittlig skare for alle er 1,4. 11 har skaret 1 = ikke i det hele tatt, en har skaret to og en
har skaret 5 = svaert hensiktsmessig.

Det er helt tydelig at takstbruk anses som uegnet av de aller fleste.

Den LMS-ansatte som har skaret 5, skriver:

"Viktig at det er takst, da dette er sykehusets inntektskilde, men dagens takster reflekterer ikke
ressursbruk. 1 tillegg gis kun en takst per barn, mens det er vanlig med min 2 deltakere til per
barn pa tilbudene".

En skriver:
"Det er bare en takst knyttet til oppleaering, og den detaljstyrer og gir lite rom for utvikling. Til
sammenlikning har behandling et klassifikasjonssystem pa 500 sider".

LMS-ansatte blir ogsa spurt om takstbruk er hensiktsmessig ved LMS-virksomhet generelt.
Gjennomsnitts skare pa dette spgrsmalet er 2,8.

Alle som har skaret mer enn 1, har gitt tilleggskommenterer i fritekstfeltet om betingelser for at
takstbruk skal veere hensiktsmessig:

"Forutsetningen for at det skal veaere hensiktsmessig er at deltakelse ikke krever henvisning fra
lege og at takstens verdi star i forhold til arbeidet og tiden som legges ned"

"Hvis de tilpasses og blir reelle”

Flere kommentarer gar pa at takstene er alt for lave og at takstene ikke ma veare slik at
lzeringstilbudene utformes etter takstene.

I intervjuer gir informantene enstemmig uttrykk for at takster er totalt uegnet for familierettede
leeringstilbud. En sier:

"Mange ser etter hva som skal til for & kunne bruke taksten og tilpasser laeringstilbudet etter det,
for eksempel ved & putte inn et foredrag av en eller annen person”.

En annen sier:
"Nar A99 ikke passer, bruker vi ingen takster, og da blir arbeidet vart ikke synliggjort.”

Oppleeringstaksen A99 angis a veare darlig tilpasset LMSs virksomhet og er spesielt darlig egent
for de familierettede tilbudene. For eksempel krever takst A99 7 timers tilbud, og en forteller at
det ofte ulaseggjerlig hos dem. Det er spredt bebyggelse i distriktet, og erfarne brukere og
deltakere har 2 - 3 timers reisevei. Derfor kan ikke tiloudene begynne for tidlig pa dagen og ma
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avsluttes i tide, dvs. vare maks 5 timer. Da kan taksten ikke brukes. For & kunne bruke takst ma
tilbudet utvides med to timer, og det innebarer overnatting

Nasjonalt kompetansesenter for leering og mestring har tatt opp takstbruk og vansker knyttet til det
I mgte med Sosial- og helsedirektoratet i 2005 og i brev til RTV i mai 2006. | svarbrev fra NAV
desember 2006 opplyses at Helse- og omsorgsdepartementet er i ferd med & gd gjennom
regelverket for taksbruk, og man bes om a avvente resultatene av denne gjennomgangen.

8.3 Honorering

LMS-ene blir spurt:
Honorerer dere erfarne brukere for medvirkning i familierettede leeringstilbud?
De skarer pa en skala fra 1 = aldri til 5 = alltid.

Antall LMS

Skare 1
Skare 2
Skare 3
Skare 4
Skare 5

ok |k W

12 LMS har besvart spgrsmalet. Gjennomsnittlig skare er 3,7. En kommenterer at ikke alle
brukerne vil ha honorar.

En som har skaret 2, angir "av og til gaver/ gavekort" i fritekstfeltet.

Som det fremgar av tabellen, honorerer halvparten av LMS-ene alltid erfarne brukere, mens fire
gjer det aldri eller sjelden. Dette tydeliggjer at det er ulik praksis blant LMS-ene.

@konomisk kompensasjon
LMS-ene ble ogsa spurt: "Gir dere brukerne gkonomisk kompenasjon?" og bedt om & skare pa
samme skala.

Antall LMS

Skare 1
Skare 2
Skare 3
Skare 4
Skare 5

RINW o -

| fritekstfeltet angis at det oftest gis kompenasjon for reiseutgifter, videre mat/ lunsj. Enkelte angir
ogsa kompensasjon for tapt arbeidsfortjeneste.

Gjennomsnittsskare er her 2,8. Det kan se ut til at LMS som skarer 1 og 5 har faste rutiner for a
henholdsvis a ikke honorere/ honorere erfarne brukere, men de gvrige apenbart har litt varierende
praksis. Variasjonene mellom de ulike LMS er enda stgrre her enn for a gi brukerne honorarer.
Sa vidt vi vet er det verken for LMS-virksomhet generelt eller familierettet virksomhet spesielt
gitt sentrale faringer for hvordan dette skal gjeres.
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8.4 Oppsummert vurdering - er malsetningen nadd?

| delmél 5, "A jobbe for bedre tilpasning av eksisterende gkonomiske rammevilkar for
Familierettede laeringstilbud i regi av LMS generelt”, er malsetningen er formulert "A jobbe
for.....", og det anses som en hensiktsmessig formulering.

LMS er organisert i sykehusene og er derved en del av spesialisthelsetjenesten. De aller fleste
leeringstilbudene er utviklet i samarbeid med spesialisthelsetjenesten og sees som en metode for a
oppfylle dennes lovpalagte krav om & pasient- og pargrendeopplaring. Som en del av
spesialisthelsetjenesten fanges LMS naturlig inn i dennes system for innsatsstyrt finansiering. De
ordinare poliklinikktakstene var uegnet, og det ble utarbeidet en spesiell opplaringstakst, A99.
Denne tydeliggjer ulikhetene mellom den tradisjonelle tenkningen om opplering som
"pasientskoler” og LMS-enes leringstilbud som utvikles i samarbeid mellom brukere og fagfolk.
LMSs samarbeidsmetode krever brukermedvirkning - at kursene skal utvikles ut fra brukernes
behov og at brukernes erfaringskompetanse anses likeverdig med fagfolks fagkompetanse. Takst
A99 krever: "Opplaringsprogrammet forutsettes a gjennomfares i regi av et sykehus og med en
lege som er ansvarlig for medisinskfaglig innhold og opplegg for gjennomfaring™.

Videre kreves spesielle rammer for oppleringstilbudet, og som beskrevet over, er disse ofte
uegnet.

Det er ikke felles rutiner for honorering av erfarne brukere. Mange understreker at det er helt
uakseptabelt & trekke inn brukere som undervisere uten a honorere dem. Likevel er det ikke
praksis ved alle LMS-ene. Etter var vurdering burde det vaere felles retningslinjer (anbefalinger)
fra sentralt hold som de lokale LMS kunne ha som utgangspunkt for forhandlinger i sitt HF.

Det har i noen grad veert jobbet for en bedre tilpasning av de gkonomiske rammevilkar uten at
dette har lykkes. Om mer intens jobbing pa dette feltet ville ha medfart en bedring, er vanskelig &
si. At LMS-virksomheten er en marginal virksomhet i en kompleks organisasjon, gjer det
sannsynligvis vanskelig a fa aksept for en finansieringsform som skiller seg veldig fra sykehusets.
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9 Delmal 1 og 3 - Tilbudenes geografiske spredning og fordeling etter
diagnose

Familieprosjektets overordnede malsetning er at familierettede leringstilbud skal vere
tilgjengelige for familiene uavhengig av barnets diagnose, familiens bakgrunn eller deres etniske
bakgrunn. Nar det gjelder tiloud uavhengig av etnisk bakgrunn, er dette nedfelt i delmal 6, og det
omtales senere. Malet om tilbud uavhengig av geografi og diagnose er konkretisert i delmalene 1
0g 3:

1. A sgrge for at alle helseregioner og landsdeler skal vaere noenlunde likt representert med
ulike familierettede lzeringstilbud
3. A utvikle tilbud for familier med barn som har diagnoser som i stor grad mangler tilbud.

Disse to temaene henger naert sammen, og vi vil derfor omtale dem under ett.

| Familieprosjektet beskrives tre arbeidsfelter for & nd malene: utvikling av familierettede
leeringstilbud ved LMS, Fyrtarnsatsingen og Familienettet. | kapittel 6 har vi gjort rede for
resultatene av arbeidet med Familienettet. Her vil vi beskrive resultatene av arbeidet med
utvikling av leringstilbud ved LMS og Fyrtarnsatsingen og vurdere det opp mot malsettingen om
geografisk sprening av tilbudene og utvikling av tilbud til de fire angitte diagnosegruppene.

9.1 Sentrale aktgrers arbeid med familierettede laeringstilbud ved lokale LMS 2005 - 2008

En malsetning for Familieprosjektet er a etablere leringstilbud i alle helseregioner, og leder for
prosjektet forteller hvordan de sentralt har jobber for & na dette malet. Det farste aret var de ikke
sa opptatt av geografisk fordeling i utdeling av stimuleringsmidler, men siden 2006 har disse
midlene veert brukt aktivt for & spre familierettede leeringstilbud til ulike regioner. Man har for
eksempel forsgkt a stimulere til Familieprosjektvirksomhet farst og fremst ved LMS i sykehus
som har barneavdeling, og det er tilstrebet en god geografisk fordeling av stimuleringsmidler ogsa
til de gvrige LMS. | regioner med lite aktivitet har for eksempel prosjektleder tatt kontakt og
oppfordret folk til & sgke. Geografisk spredning har likevel ikke veert det overordnede hensynet
nar man har delt ut midler. Engasjement og initiativ har ligget som det primzre, man har stimulert
til oppstart der det har veaert interesse.

Det er ogsa et mal & etablere tilbud til familier med barn med diagnoser som i stor grad mangler
tiloud, og diagnosene ADHD, autisme, cerebral parese og epilepsi er spesielt fremhevet. Heller
ikke i forhold til diagnose har prosjektleder gitt tydelige faringer for prioritering. Det understrekes
at prioritering er vanskelig i LMS fordi man er avhengig av a bygge pa engasjement og deltakelse;
man har nesten ikke rad til & prioritere. Man har lite brukerhonorar a skilte med, sa det er andre
ting enn prioritering som er avgjerende for hvilke tilbud som utvikles. LMS-ene far penger til en
stilling, og det er tillit til at de utvikler tilbud i forhold til engasjement og sine prioriteringer. Fra
ledelsen i Familieprosjektet har det veert et bevisst valg a ikke legge noen faringer pa dette ut til
LMS-ene, bare nevne at disse diagnosegruppene prioriteres. Det star i tildelingsbrevene til LMS-
ene at de far en sum med penger, og man har tillit til at de disponeres pa best mulig mate.

Stimuleringsmidler gar stort sett til deltidsstillinger ved LMS-ene, noen ganger slik at en person
kan ha deltidsstilling ved barneavdelingen, ved barnehabiliteringen og ved LMS samtidig.
Samarbeidet er kjernen i Familieprosjektet. Hvor godt man far dette til lokalt, angis & ha
sammenheng med flere ting, som forstaelse for arbeidet oppover i systemet, organisatorisk
forankring av LMS-arbeidet, og det er personavhengig. Det ses som en fordel at LMS-ansatte har
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bakgrunn fra sykehuset, slik at de i utgangspunktet har et nettverk. | fglge prosjektleder er det
tydelig at de LMS-ene som har holdt pa lenge, 4-5 ar, har opparbeidet seg et nettverk og derfor
mye lettere far satt i gang tiltak.

Alle som far stimuleringsmidler, ma rapportere til prosjektleder for bruken av pengene.
Sammendrag av rapportene blir publisert pa Nasjonalkompetansesenters/ Familieprosjektets
nettsider for a synliggjere prosjekt/tilbud som er tilknyttet Familieprosjektet. Det er gnske om a
spre erfaringer og bidra til at folk kan ta kontakt med hverandre.

9.2 Ulik forstéelse av LMS-ets rolle

| sparreskjemaene til LMS-ene etterspurte vi "familierettede leeringstilbud i regi av LMS".

Denne formuleringen ble funnet adekvat ved Familieprosjektets samling i november 2007 og ved
pilottesting ved flere LMS. Imidlertid har flere reagert pd denne formuleringen i lgpet av
evalueringen. Flere papeker at laeringstilbudene ikke arrangeres i regi av LMS, men av de kliniske
avdelingene. Noen LMS har levert arsrapport som viser aktiviteten ved samarbeidende
barneavdeling for a tydeliggjgre at det er avdelingen som tilbyr familierettede lringsopplegg og
at LMS-ene bare er facilitatorer for avdelingenes arbeid. LMS-ene skal bidra med sin kompetanse
pa helsepedagogikk, gruppeledelse og lignende, men det er de kliniske avdelingene som har det
faglige ansvaret for leeringstilbudene. En uttrykker det slik:

"Leerings- og mestringssenteret skal ha en koordinerende rolle, veere igangsetter som trekker seg
ut etter at tiltakene er etablert. Viderefgring skal fortrinnsvis skje i brukernes egen regi i
samarbeid med fagfolk innen helseforetaket/ kommunene".

Ogsa begrepet LMS-virksomhet blir kritisert av noen. Det hevdes at det er en uheldig betegnelse
fordi det ikke har et veldefinert innhold. En skriver som kommentar i sparreskjemaet:

"Hva innebarer LMS-virksomhet? Vi ma begynne a snakke om denne oppgaven som noe annet, vi
ma begynne a bruke et begrepsapparat som fag- og forskningsmiljgene forstar".

Disse kommentarene viser pa at det er noe ulike forstaelse blant LMS-ene om i hvilken grad
tilbudene betraktes som LMS-enes eller avdelingenes. Prosjektleder for Familieprosjektet er klar
over disse variasjonene og viser til at de lokale LMS har stor frihet til & utforme aktiviteten slik de
gnsker. Selv er hun av den oppfatning at tilbudene kan karakteriseres som LMS-enes, og at
uttrykket LMS-virksomhet er dekkende. Hun understreker at LMS-virksomhet omfatter
virksomhet der LMSs arbeidsmetode benyttes, og at begrepet LMS-leringstilbud om tilbud som
er basert pa denne metoden, viser til det unike ved tilbudet, nemlig at det er utviklet i likeverdig
samarbeid mellom brukere og fagfolk.

9.3 Fyrtarnsatsingen

| denne evalueringen har vi strevd med a fa tak i hva Fyrtarnsatsingen er, og atte informanter som
pa ulike vis er eller har veert involvert i Fyrtarnsatsingen, er spurt om dette i intervju. Det falgende
bygger pa intervjuer og dokumentstudier. LMS-ene bli ikke spurt om Fyrtarnsatsingen i
sparreskjemaundersgkelsen.
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9.3.1 Fyrtarnsatsingens farste fase - Fyrtarnprosjektet

Fyrtarnprosjektet var i utgangspunktet tenkt for a fremme utprgving av enkelttiltak noen steder for
a haste erfaringer. Det kunne vare der man gjorde noe spesielt eller der noen brant for noe. Sa
kunne man evaluere og hgste erfaringer som kunne formidles til andre, som sa kunne velge &
forsgke noe liknende. Poenget var at ting kunne prgves ut fer de ble satt i gang mange steder slik
at man kunne lere av andres gode og darlige erfaringer. Fyrtarnene hadde ikke noe bestemt
innhold, men var tenkt som ulike tiltak/prosjekter/ideer som kunne prgves ut for a skaffe
erfaringer. Fyrtarntenkningen ble ogsa sett i relasjon til hvordan stimuleringsmidlene skulle
brukes; de kunne for eksempel brukes for a stgtte opp om spesielle ting som enkeltpersoner brant
for:

"Det er i 2004 apnet for & sgke stimuleringsmidler til spesielle utviklingsprosjekter lokalt og
regionalt. En ser her spennende muligheter for & preve ut tilbud som siden kan formidles til det
gvrige nettverket." (Hvinden 2004)

Jesper Juul-kurs var eksempel pa ett Fyrtarn, et prosjekt det ble satset spesielt pa. Utgangspunktet
beskrives av flere informanter & vare et samarbeid mellom Familieprosjektet/NKLMS og
organisasjonen Voksne for barn som hadde en tilknytning til Jesper Juul gjennom Pedagogisk
forum. Bakgrunnen var Nordlandsforsknings papekningen av manglende tilbud som ivaretok
familien og samlivet. En sier:

"Tanken var at hvis man satte masse gruppeledere i stand til & mate disse familiene, sa kunne de
holde et tiloud med apne kvelder eller lukkede grupper - ulike modeller- der hensikten var & skape
bedre rammer for samlivet i familien under det stresset de levde i."

9.3.2 Fyrtarnsatsingen i det videre Familieprosjektet

Etter at prosjektleder for den 2-arige utviklingsfasen av Familieprosjektet sluttet, 1a aktiviteten i
Fyrtarnprosjektet nede, men en gruppelederopplaring for fagfolk ble gjennomfert i denne
perioden. Hgst 2005 gjenopptas Fyrtarnsatsingen i samarbeid mellom Voksne for barn, Jesper
Juul, Hva med oss-programmet’, Familievernkontorene, Homestart Familiekontakten” og LMS.
Fyrtarnsatsingen beskrives som en viderefgring av Fyrtarnprosjektet. Den videre Fyrtarnsatsingen
knyttes imidlertid kun til utvikling av samtalegrupper for foreldre basert pa Jesper Juuls modell.
Jesper Juuls bok "Familier med kronisk syke barn" utgjer fortsatt en del av grunnlaget for
gruppelederopplaringen, men selve opplaringen er de siste arene blitt ivaretatt av familieterapeut
Gunnar Eide, Thalita Blanck i Voksen for barn og prosjektleder for Familieprosjektet.

| Statusrapport for 2005 for Familieprosjektet knyttes Fyrtarnsatsingen direkte til delmal 2 for
familieprosjektet: A gke samarbeidet med andre fagmiljg og brukerorganisasjoner som jobber i
tilknytning til malgruppen og bidra til gode og koordinerte tiloud til malgruppen. Det understrekes
at hovedintensjonen med satsingen er a styrke familiens mestring av hverdagen. Fyrtarnsatsingen
er et landsdekkende samarbeidsprosjekt med formal & gi familier med barn med nedsatt

1 “Hva med oss?" er et nasjonalt tiloud om samlivskurs til foreldre som har barn med nedsatt funksjonsevne. Kurset
er en mateplass der foreldre kan fa dele erfaringer og opplevelser, aktuell kunnskap og fakta om livet i slike
familiesituasjoner. Tilbudet administreres sentralt av Barne-, ungdoms- og familieetaten (Bufetat). Seks
familievernkontor har et szrlig ansvar for & organisere og lede arbeidet, og interesserte kan kontakte kontoret i sin
region. Per mars 2008 tilbyr "Hva med oss" 46 ulike kurs med rimelig god geografisk spredning (www.bufetat.no).

% Home-Start Familiekontakten (HSF) er et familiestgtteprogram hvor frivillige besgker smabarnfamilier med minst
ett barn under skolealder 2-4 timer i uken. Det er familien selv som definerer hva de trenger stgtte til. Det er na 27
avdelinger i landet, og det ble opprettet et nasjonalt kontor i 2000. Siden 2005 har HSF fatt midler fra Barne- og
likestillingsdepartementet til et prosjekt som retter seg mot familier med kronisk syke barn og barn med nedsatt
funksjonsevne.


http://www.bufetat.no/
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funksjonsevne og/eller kronisk sykdom tilbud om mgteplasser for erfaringsutveksling, opplering
og veiledning i alle landets regioner. Det legges til rette for foreldretreff som omhandler
utfordringer og muligheter knyttet til det a veere familie i en spesiell situasjon. Foreldretreffene
skal ledes av en erfaren forelder og en fagperson og arrangeres i familienes naermiljg.
Gjennomfgring av satsingen forutsetter samarbeid etter LMS’ metode pa tvers av og mellom
lokale brukerorganisasjoner, LMS, VfB (Voksne for Barn), familievernet, barneavdelinger ved
sykehus, Home-Start Familiekontakten, 1.linjetjenestene, familiesentralene, habiliteringstjenesten,
med flere. En samarbeidsgruppe med representanter for de ulike samarbeidspartnerne star for
overordnet planlegging og framdrift i forhold til den aktivitet som skal skje i de fem
helseregionene. Det skal det etableres lokale ressursgrupper i hver helseregion. De som utformer
satsingen sentralt, samarbeider med regionale kontakter/lokale LMS og deres samarbeidspartnere
i planlegging og fremdrift. Gjennomfaringen av satsingen skal skje ute i helseregionene. Det er
etablert kontakt med lokale LMS i hver helseregion som har sagt seg villig til & veere med pa
gjennomfgringen av satsingen. Farste region for utprgving og gjennomfgring var region Midt
Norge ved Familieprosjektet ved Avd. for Barn og Ungdom ved St. Olavs Hospital, Trondheim.
Idépermen som er utviklet i Fyrtarnprosjektet danner rammene for samtalegruppene. Gruppene er
et lavterskeltilbud, og grensen for hvem tilbudet er for, ma defineres av dem det gjelder.

| prosjektperioden er det utprgvd brukerhonorering, og man har kommet fram til som
hensiktsmessig at erfarne brukere som er gruppeledere far honorar pa kr. 4000,- per kursrekke, og
at de far dekket sine reiseutgifter.

9.3.3 Status for Fyrtarnsatsingen

De totale utgiftene for Fyrtarnsatsingen er kr. 1 300 000 for arene 2005-2008. Kr 485 000 gar til
ekstern evaluering, noe gar til lgnn til koordinatorstilling i 2005 og videre gar en del gar til
skriving av en laerebok/faghok som er planlagt ferdig vinter 2008/2009. De gvrige utgiftene gar
stort sett til gruppelederopplering.

Det er per april 2008 etablert Fyrtarnsatsing i tre regioner: Helse Nord, Helse Midt og Helse Vest.
En koordinator i hver region har det overordnede ansvar for & koordinere virksomheten i regionen,
og en lokal ressursgruppe for a utforme virksomheten. Til sammen 70 gruppeledere har
gjennomfart gruppelederopplering. Per april 2008 er til sammen 15 samtalegrupper for familier i
gang i disse tre regionene. | tillegg driver en kommune samtalegrupper med utgangspunkt i
Fyrtarnsatsingen.

Vi vet ikke om noen av leringstilbudene brukerne i denne undersgkelsen har deltatt i, er
gjennomfart i regi av Fyrtarnsatsingen.

9.3.3.1 LMS-ansattes erfaring med Fyrtarnsatsingen?

En LMS-ansatt sier i intervju:

"Fyrtarnsatsingen er et tilbud til alle familier som har barn med nedsatt funksjonsevne, kronisk
sykdom eller psykiske plager der det ikke inndeles etter diagnoser. Det er samtalegruppe som
strekker seg over 6 - 8 kvelder, 2 - 2 % time per gang. To gruppeledere leder kursene.
Oppmerksomheten rettes mot 8 tema som har kommet fram i arbeidsgruppa som utformer
Fyrtarnsatsingen og som er nedfelt i "l1dépermen". Vi gar bredt ut med tilbud."

Flere informantene gir liknende beskrivelser. En tilfayer:

"Malsetningen med Fyrtarnsatsingen er at foreldre skal fa mates, at de skal fa utveksle erfaringer
og at de skal fa lufte sine tanker om det & ha et barn som har en utfordring, sammen med andre,
ikke minst en erfaren bruker og en fagperson som vet hva han/hun snakker om".
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Noen informanter understreker at dette er et helt spesielt tilbud atskilt fra de andre familierettede
leeringstilbud, mens andre sier at det er et tilbud pa linje med alle andre tiloud. Mange legger
Idépermen til grunn, men falger temaene i ulik grad. Noen bruker ikke Idépermen.

Ikke alle synes Fyrtarnsatsingen er like tydelig. En synes Fyrtarnsatsingen har vert veldig ullent
beskrevet og vanskelig & fa tak i og etterlyser tydeliggjering av satsingen fra ledelsen. Ogsa en
annen uttrykker gnske om klarere retningslinjer. En informant er opptatt av det problematiske ved
at tiltaket knyttes til spesialisthelsetjenesten, mens det skal veere et lavterskeltiloud. Andre
fremhever dette som styrken ved satsingen:

"Jeg er veldig opptatt av at dette ikke er noe bare vi inne i sykehuset skal gjgre, men at det ma
vaere et samarbeid med kommunene og andre instanser”.

Det trekkes ogsa fram at dette tilbudet er veldig likt andre tiloud som er etablert, for eksempel
selvhjelp, likemannsarbeid og Hva-med-oss? og det uttrykkes bekymring for at det utvikles
parallelle tilbud.

9.3.3.2 Rekruttering av gruppeledere og deltakere

Mange sier at gruppelederopplaringen er god og understreker at det ogsa er nyttig kunnskap i
andre sammenhenger.

Det er noe ulike oppfatninger om det er lett a rekruttere gruppeledere eller ikke. Flere papeker at
foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne/ kronisk sykdom har en travel hverdag og at det derfor
er vanskelig a fa dem til & pata seg et sapass omfattende oppdrag. En sier:

"Erfaringene er at det var lett & rekruttere bade foreldre og fagfolk til opplaeringen, men veldig
vanskelig a fa dem til & forplikte seg etterpd. Det ble, for fagfolks vedkommende, blant annet
tilskrevet stram kommunegkonomi og byrakratisk forvaltning, slik at det var vanskelig & etablere
tilbud pa tvers av kommunegrenser. Foreldrene har vanligvis en travel hverdag og mange syntes
ogsa det var utfordrende & lede grupper".

Det papekes ogsa at fagfolk har det travelt og erfaringsmessig kan veere vanskelige a rekruttere.
En informant forteller at en fagperson ble med pa kurs, men var betenkt over tidsbruken og valgte
a ikke prioritere dette videre.

Pa sparsmal om rekruttering svarer en informant:

"Ting tar tid! Dette er nytt, og det ma spres og folk ma fa forstaelse av hva det er, bade inne i
sykehuset og ute i kommunene. Det har vert en prosess a rekruttere bade brukere og fagfolk!
Brukerorganisasjonene er ikke helt modne for denne utfordringen, foreldre har travle dager. Jeg
tenker det har veert lettere med fagpersoner™.

En annen informant har ikke hatt problemer med a fa folk til a lede grupper etter endt opplaring,
men understreker at hun bevisst velger ut folk som er spesielt engasjerte. Videre papekes at
nettverk og betydelig markedsfering er ngdvendig. Hvis man kjenner folk i kommunene og de vet
hva LMS er, gar rekrutteringen greit. Det papekes som et problem at det er stor turn-over blant
gruppeleder slik at det stadig ma utdannes nye, for eksempel fordi folk slutter i jobbene sine.

Flere forteller ogsa om vansker med a rekruttere deltakere til gruppene. En informant sier:

"Noen som forsgkte a starte samtalegrupper etter gruppelederopplaring opplevde at det var
vanskelig & rekruttere deltakere til gruppene. Mange foreldre sa de hadde sa mange utfordringer
med & fa hverdagen til & ga i hop at det var vanskelig & sette seg selv pa agendaen".

Flere papeker at det er ressurskrevende a drive gruppe. En har regnet ut at det dreier seg om 1 %
uke per gruppeleder/gruppe. En sier:
"ldeen er interessant, men det er veldig ressurskrevende”.
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Alle er imidlertid samstemte pa at tilbakemeldingen fra brukerne som har deltatt i samtalegrupper,
er svart gode.

Ved ett LMS har man valgt & benytte temaer fra gruppeopplaringen i andre leringstilbud. Fordi
de sa at temaene i gruppelederopplaringen var sa viktige for brukerne, og at det gjaldt sa veldig
mange, har de valgt a legge disse temaene inn i de andre familierettede oppleringstilbudene, for
eksempel nar foreldrene kommer for & hgre om barnet sykdom eller om rettigheter. Det
understrekes at det er viktig at disse temaene kommer inn i andre fora fordi mange foreldre har en
hay terskel for & ta det opp. En sier:

"Vi ser at noe av var rolle er & trekke inn disse temaene om samliv og sgsken osv., a si at var
erfaring er at.... Nar vi kommer til kursdagen, er det gjerne en bruker som innleder pa disse
temaene. Det apner helt andre darer nar foreldre sier at det har jeg opplevd, enn om vi trekker
det inn. Men i planleggingsgruppen er det viktig at vi tar det ansvaret a bringe inn temaene. |
ettertid er det temaer som blir veldig godt evaluert™.

Flere understreker at de har mange godt fungerende samtalegrupper for foreldre uten at de inngar i
Fyrtarnsatsingen.

9.3.4 Ekstern evaluering av Fyrtarnsatsingen

Pa oppdrag fra Familieprosjektet har Senter for @kologisk @konomi og etikk ved
Handelshggskolen i Bodg startet en studie med tittelen "Hvordan synliggjgre verdien av
Familieprosjektet?" der Fyrtarnsatsingen evalueres. Det skal studeres hva det betyr foreldrene a
mgtes og samtidig synliggjere andre verdier satsingen kan skape eller bidra til.
(Mestringsmagasinet 3. utgave nr. 1/2007). Det er i denne forbindelse utviklet et sparreskjema
som skal deles ut til alle deltakerne i samtalegruppene.

9.4 Leeringstilbud angitt i spgrreskjemaene

Vi vil nedenfor omtale de familierettede leeringstilbudene som LMS-ene angir i
sparreskjemaundersgkelsen. Vi ber LMS-ene liste opp sine familierettede laeringstiloud og ber
dem krysse av for tilbud som finansieres av Familieprosjektet. | og med at Familieprosjektets
stimuleringsmidler hovedsakelig gar til & finansiere stillinger, er det er ikke mulig & trekke en
skarp grense mellom tilbud innen Familieprosjektet og andre familierettede tilbud.

LMS og andre instanser som har mottatt stimuleringsmidler fra Familieprosjektet, defineres som a
innga i prosjektet. Til sammen 27 ulike instanser har fatt stimuleringsmidler i arene 2005-2008:
24 LMS, 2 barnehabiliteringstjenester, en barneavdeling og Assistanse interesseorganisasjon. Ett
LMS betalte pengene tilbake, og 26 instanser inngar derved i Familieprosjektet. Av dem har 16
svart pa sparreskjema. Syv svarte ikke pa sparreskjema; fire av dem er intervjuet per telefon, en er
forsgkt intervjuet, men det lot seg ikke gjennomfare tross gjentatte avtaler. En av dem som ikke er
intervjuet, mottok kun et mindre belgp i stimuleringsmidler. Tre instanser fikk ikke tilsendt
sparreskjema, og to av dem er intervjuet per telefon. Selv om vi har hatt kontakt med de fleste
som mottok stimuleringsmidler, har vi ikke fullstendig oversikt over alle tilbudene innen
Familieprosjektet.
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LMS-enes leringstilbud

| sparreskjemaet har LMS-ene angitt 86 ulike leeringstilbud i 2007. (I tillegg er det i intervjuer gitt
eksempler pa en rekke andre familierettede laeringstiloud, men disse har vi ikke noen systematisk
oversikt over, og de inngar derfor ikke i oversikten nedenfor).

Fordelingen av de 86 laeringstilbudene som ble rapportert av LMS-ene i spgrreundersgkelsen
gjengis i tabellen nedenfor.

LMS-enes familierettede leringstilbud Antall
Rapporterte laeringstilbud totalt 86
Leringstilbud som er finansiert av Familieprosjektet 31 (36 %)
Diagnosespesifikke laeringstilbud 62 (72 %)
Diagnoseovergripende leringstilbud 19 (22 %)
Ikke definerbare mht. diagnose 5 (6 %)

I skjemaet er det 21 LMS som oppgir a ha familierettede leeringstilbud til tross for at det kun er 16
av LMS-ene som er med i Familieprosjektet. Det viser at fem LMS har familierettede
leeringstilbud uten at de har mottatt stimuleringsmidler fra Familieprosjektet.

Denne tabellen gir ikke en fullgod oversikt over laringstilbudene som er angitt i LMS-enes
svarskjema fordi opplysninger om laringstilbudene er gitt i noe ulik form; noen har angitt hvert
kurs til for eksempel familier med barn med ADHD, mens andre har slatt sammen flere enkeltkurs
til ett tiloud. Til tross for usikkerheten i tallene, kan vi antyde noen tendenser. For eksempel ser vi
at bare ca en tredel av de familierettede laringstilbudene i 2007 foregar i regi av
Familieprosjektet. Bare 7 LMS oppgir stillingsprosenter lgnnet av Familieprosjektet i 2007. Det
tyder pa at noen som har mottatt stimuleringsmidler tidligere, har etablert tiloud som viderefares
uten eksterne midler.

De fleste leeringstilbudene har 1 samling, mange har 2 samlinger og en god del 3 eller 4
samlinger. Fire leeringstilbud har 10 eller flere samlinger. Leeringsoppleggene varierer fra 2 timer
til helgesamling over 4 dager. Tre av de oppgitte leeringstiloudene er helgesamlinger over flere
degn. Til sammen 1161 familier deltok i de 86 laringstilbudene i 2007.

Som det fremgar av tabellen over, er de fleste laeringstilbudene diagnosespesifikke, og dette
beskrives naermere i pkt. 9.6.
Hva er spesielt med familierettede leeringstilbud?

| sparreskjemaet sparres informantene om hva som skiller et familierettet tilbud fra andre
leeringstilbud til barn, unge og/eller foreldre ved LMS-et og blir bedt om & svare i fritekst:

"Samarbeid med kommunene blir mye viktigere i familierettet arbeid enn for andre laeringstilbud™

"Tilbud for familier omfatter mange personer, barnet kan ha opptil fire "foreldre”. I tillegg er
nettverket som har ansvar for barnet stort, de har ogsa behov for opplaring (familie, barnehage,
skole, fritid). Samarbeidsrutiner/ ansvarsfordeling er ikke sa avklart som for voksne. Det
medferer at det ma gas opp nye stier, og det bergrer holdninger, gkonomi og drift".

En papeker at spgrsmalet ikke gir mening fordi tilbudets utforming ikke er avhengig av om det er
familierettet eller ikke, men av hva slags tilbud det er.
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En annen skriver:
"Det er ingen prinsipiell forskjell, vi arbeider med alle tiltak ut fra de grunnleggende prinsippene
om at de skal planlegges, gjennomfgres og evalueres av brukere og fagfolk™.

9.5 Delmal 1: A sgrge for at alle helseregioner og landsdeler skal veaere noenlunde likt
representert med ulike familierettede leeringstilbud

Tilbudene som LMS rapporterer i denne sparreskjemaundersgkelsen fordeler seg godt mellom i
de tidligere 5 helseregioner; i to helseregioner har 5 LMS angitt & ha tilbud, i to regioner har 4
LMS tilbud og i en region har 3 LMs angitt & ha familierettede leeringstilbud. 1 tillegg har to
barnehabiliteringstjenester familierettede leeringstilbud som en del av Familieprosjekt.

Geografis spredning av brukerne

Av de 75 brukerne har kun 49 angitt navn pa LMS. Vi tror hovedarsaken til at de ikke har oppgitt
LMS-ets navn kan veere at de ikke knytter tiloudet de har deltatt i, til LMS. Av de 21 som ikke har
angitt LMS-ets navn har 5 fatt informasjon om laringstilbudet gjennom lokalavisen, tre har fatt
brev i posten, 4 har fatt informasjon fra helsepersonell, 4 fra spesialpedagog/PPT og 3 fra en
brukerorganisasjon.

De 48 familiene som har angitt LMS, fordeler seg pa de ulike helseregioner slik det fremgar av
tabellen nedenfor. | hgyre kolonne er angitt hvor mange LMS som svarene i en region fordeler seg

pa.

Antall fam. | Antall LMS
Helse Nord 27 6
Helse Midt 6 2
Helse Vest 7 1
Helse Sar/@st 7 2

10 LMS oppgir & ha sendt ut spgrreskjemaer, og blant familiene som har svart pa spgrreskjemaet
er alle LMS representert.

Med en svarprosent pa 16 er det betydelig usikkerhet i tallmaterialet. Likevel ser det ut til at
Helseregion Nord skiller seg ut ved hgyest deltakelse i undersgkelsen. LMS-ene i Helse Nord har
sendt ut flest sperreskjemaer og det er fra denne regionen det er kommet inn flest svar
(Svarprosenten her skiller seg ikke fra totalmaterialet). Svarene fra LMS-ene i Helse Nord
fordeler seg pa 6 ulike LMS i motsetning til pa 1 eller 2 LMS-er i de andre regionene.

9.6 Delmél 3: A utvikle tilbud for familier med barn som har diagnoser som i stor grad
mangler tilbud.

Den gruppen som flest LMS har tilbud til, er barn/ ungdom med ADHD/ ADD, i alt 10
leeringstilbud. Dernest kommer astma (8), autisme (6) epilepsi (5), Downs syndrom (4) cerebral
parese (3), eksem (3). Videre finnes enkelte lzeringstilbud til familier med barn med for eksempel
overvekt/ spiseforstyrrelser, psykiske vansker, kronisk utmattelsessymdrom og foreldre med
psykiske vansker. De diagnoseovergripende tilbudene dreier seg om mammakurs, pappakurs,
noen retter oppmerksomhet mot overgangsfaser som & begynne pa skolen, fra barn til ungdom, fra
foreldrehjem til eget hjem osv.
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LMS-ene ble spurt hvordan, faglig sett, de familierettede tilbudene bar prioriteres framover.

De ble bedt om & skare pa en skala fra 1 - 7, der 1 = diagnosespesifikke tilbud, 4 = begge deler og
7 = ikke diagnosespesifikke tilbud. Gjennomsnittlig skare er 3,8, altsa litt overvekt i retning
diagnosespesifikke tilbud. 11 av 15 skarer 4 = begge deler.

9.7 Brukerne - diagnoser

I sparreskjema til brukerne sparres etter barnet/'ungdommens diagnose. Vi spgr spesifikt etter de
fire diagnosene som er vektlagt i Familieprosjektet og videre etter "annen diagnose” der de bes
spesifisere. De kunne ogsa angi flere diagnoser og "ingen diagnose.

ADHD

Autisme

Cerebral parese

Epilepsi

Annen sykdom/funksjonsvanske
Ingen diagnose

Ikke oppgitt

w =
w|~ G N|w|o|y

Av annen sykdom/ funksjonsvanske hadde de fleste, 10 familier, barn/ungdom som hadde astma.
Videre hadde 4 eksem, 4 Downs syndrom, 4 psykisk utviklingshemming, to hadde kromosomfeil,
2 kronisk utmattelsessyndrom og 2 hgrselshemming.

Flest brukere oppgir ADHD som diagnose, det er ogséa den enkeltdiagnosen som LMS oppgir flest
tiloud til. At brukernes angivelser samsvarer med LMS-enes opplysninger om at det er barn og
unge med ADHD de har flest laeringstilbud til, kan tyde pa at vi har fatt svar fra et adekvat utvalg
brukere.

Hele 38 deltakere oppgir annen sykdom/andre vansker enn de fire diagnosene som er prioritert i
Familieprosjektet. Dette er naturlig prioritering siden barneavdelingen er en sentral
samarbeidspartner, og disse diagnosegruppene er de hyppigst forekommende der.

9.8 Deltakernes mening om laeringstilbudene

Av de 75 svarskjemaene fra deltakere var 55 fylt ut av mor, 12 av far, 3 av barnet/ungdommen
selv og 3 av andre pargrende. To skjemaer var fylt ut av to personer sammen.

De ulike leeringstilbudene

De 75 familiene har deltatt i gjennomsnittlig 1,8 leeringstilbud.

De fleste har deltatt i diagnosespesifikke tilbud. Tilbud til familier med barn/ungdom med astma
er det tilbudet flest angir, dernest ADHD og epilepsi. Det tyder pa at familier med barn med astma
har deltatt i flere leeringsopplegg per familie enn familier med barn med ADHD. Ett leeringstilbud
gjaldt autisme, ingen angir cerebral parese, mens tre familier oppgir CP som diagnose. Det tyder
pa at disse familiene har deltatt i diagnoseovergripende laringstilbud. Mange angir slike tilbud
som for eksempel mammakurs, pappakurs, barnevaktkurs, foreldresamlinger, familiesamlinger,
sgskentreff og segskenklubb. Flere oppleringstiloud har mestring i tittelen. Enkelte omhandler
spesielle temaer som for eksempel "fra foreldrehjem til egen hjem".
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Flest familier, 16, skriver at de har fatt informasjon om tilbudet fra "sykehuset",
"barneavdelingen™ eller "barnepoliklinikken™. Ni angir ulike brukerorganisasjoner og like mange
angir LMS. Atte skriver "avisa" eller "lokalavisa", og atte angir helsesgster eller fastlege. Videre
har enkelte fatt kjennskap til tiloudet via barnehabiliteringstjenesten, PPT/spesialpedagog, BUP
eller skolen.

Deltakerne blir spurt i hvilken grad de har fatt informasjon om diagnose, funksjonsvansker,
tjenestetilbud og rettigheter i de leringstiloudene de deltok i. De skarer pa en skala fra 1 = ikke i
det hele tatt til 5 = sveert god informasjon. Gjennomsnittsskare er for informasjon om diagnosen er
3,8, om funksjonsvansker 3,5, om tjenestetilbud 3,6 og om rettigheter 3,6. Noen papeker at de har
deltatt i1 kurs der slik informasjon ikke var sarlig relevant, og dette kan trekke ned
gjennomsnittsskaren.

Deltakerne blir spurt:
"l hvilken grad har de familierettede leeringsoppleggene bidratt til at dere mestrer hverdagen
bedre?" De skarer pa en skala fra 1= ikke i det hele tatt til 5 = i sveert stor grad.

Ut fra tanken om at familier med barn med ulike typer diagnoser kan tenkes & ha ulikt utbytte med
hensyn til mestring, valgte vi & dele deltakerne inn i to grupper:

Diagnosegruppe 1 omfatter diagnosene autisme, ADHD, CP, kromosomfeil, ulike
utviklingsforstyrrelser, kronisk utmattelsessyndrom og nedsatt hagrsel og teller 39 familier.

Diagnosegruppe 2 omfatter astma, eksem, diabetes, epilepsi uten annen sykdom og tarmsykdom
og teller 28 familier.

Gjennomsnittsskare for hele gruppen er 3,5.
For diagnosegruppe 1 er gjennomsnitts skare 3,2 og for diagnosegruppe 2 er den 3,8.

Videre spurte vi:
Hvis leeringsoppleggene har bidratt til bedre mestring (skare 2 - 5 pa spgrsmalet over), hva var da
viktige bidrag til at dere na mestrer hverdagen bedre?

Alle Diagn. 1 | Diagn. 2
A utveksle tips om & mestre dagliglivets utfordringer 4,0 4,0 4,0
A utveksle erfaringer om gleder og sorger 3,7 3,9 3,3
A mgte andre i samme situasjon 4,2 4,3 4,1
A bli hgrt og forstétt 4,0 4,0 3,9
A f& informasjon fra fagfolk 4,1 3,6 4,6
A f& informasjon fra erfarne brukere 3,9 3,8 4,0
A f& informasjon fra andre deltakere 4,0 4,0 4,0
A f& informasjon fra LMS-ansatte 3,7 3,4 4,2
A bidra med informasjon/kunnskap til andre deltakere 3,6 3,7 3,3
A bidra med informasjon til erfarne brukere, fagfolk el LMS 3,5 3,6 3,3

Det kan se ut til at samhandling med andre familier verdsettes litt hgyere av familier med barn i
diagnosegruppe 1, mens informasjon fra fagfolk og LMS-ansatte er viktigere for familier med
barn i diagnosegruppe 2.
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Brukerne blir spurt:

"I hvilken grad gnsker du/dere diagnosespesifikke lzringstilbud?" og bedt om & skare pa en skala
fra 1 = ikke i det hele tatt til 5 = i sveert stor grad.

Skare for alle familiene er gjennomsnittlig 4,1.

Videre blir de spurt:

"I hvilken grad gnsker du/dere diagnoseuavhengige laeringstilbud?" og bedt om & skare pa samme
skala. Her skarer de 3,5 i gjennomsnitt.

Det ser ut til at brukerne gnsker bade diagnosespesifikke og diagnoseuavhengige tilbud.

Leaerings- og mestringsideologien:

Familiene blir spurt om de er enige i lerings- og mestringstanken og bedt om & skare pa en skala
fra 1 = helt uenig til 5 = helt enig. Gjennomsnitt skare for alle deltakerne er 4,3.

Videre blir de spurt om de opplever at denne tenkningen preget de familierettede tilbudene de har
deltatt i. De skaret pa samme skala som ovenfor og skaret i gjennomsnitt 3,5.

Rammebetingelser for & delta i familierettede leeringstilbud:

Deltakerne blir bedt om & skare pa en skala fra 1 = ikke viktig, 5 = svert viktig for hvilken
betydning ulike faktorer har for deres mulighet til & delta i familierettede laringstilbud

Skarene gjengis i tabellen nedenfor.

Betydningen av ulike faktorer

Alle Diagn. 1 | Diagn. 2

At det ikke er lang reiseveli 3,2 3,6 2,6
Travel hverdag, har ikke tid til & delta 2,0 2,2 1,5
Mangler barnepass hjemme til andre barn 1,6 1,6 1,3
Mangler barnepass til barnet pd samling 1,7 2,0 1,2
Manglende gkonomisk kompensasjon for faktiske utgifter 2,3 2,2 2,3
Manglende gkonomisk kompensasjon for tapt inntekt 2,4 2,2 2,4
Andre forhold 1 1 1

Det kan se ut til at lang reisevei, travelhet og manglende barnepass er viktigere for foreldre med
barn i diagnosegruppel, og det kan kanskje ha sammenheng med at de har en mer presset
hverdag.

Mangler tilbud?

LMS-ene far spgrsmalet:
Er det familier med barn/ungdom med noen diagnoser der det mangler tilbud?
14 LMS har svart pa dette spgrsmalet, og svarene fordeler seg som falger:

Ja, i stor grad

Ja, i noen grad
Ja, i liten grad
nei
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LMS-ene spgarres:

Hvilke diagnosegrupper mangler tilbud?

"Vi gnsker at dere angir de diagnose(gruppene der dere vurderer tilbudet som mest mangelfullt,
selv. om slikt tilbud finnes) Angi inntil 5 diagnosegrupper”. Nedenfor er listet opp de
diagnosegrupper som flere enn 1 angir manglende tilbud til. De angis i rekkefglge etter hvor
mange som angir den enkelte diagnose.

Diagnosegrupper som mangler tilbud

Stor mangel | Litt mangel Mangler helt
Cerebral parese X
Psykisk utviklingshemming X
Overvekt X
ADHD X

Hvilke forhold er av betydning for at eventuelt manglende familierettede tilbud ikke er etablert?

1 = ikke viktig 5 = sveert viktig

Manglende kapasitet ved LMS 4,3
Manglende kompetanse ved LMS 1,9
Mangler erfarne brukere 2,2
Darlige gkonomiske rammebetingelser ved LMS 3,9
Darlige skonomiske rammebetingelser for erfarne brukere 2,9
Manglende kapasitet hos fagfolk 4,1
Manglende interesse hos fagfolk 2,2
Manglende kompetanse hos fagfolk 2,4
Begrenset gkonomi ved helseforetaket 4,2
Darlige gkonomiske rammebetingelser for deltakere 2,5
Annet 3

Vi ser at kapasitet og gkonomi dominerer.

Kommentarer til annet:

"Ting tar lang tid"

"Vi har fortsatt langt igjen nar det gjelder & fa fagfolk til & sidestille pasient- og
pargrendeopplaring med annen medisinsk behandling”

Andre tilbud enn familierettede leeringstilbud ved LMS

Ett spesielt tiloud er eksemskole pa nett (www.eksemskolen.no) som er utviklet i samarbeid
mellom brukere, Nasjonalt senter for Telemedisin og barneavdelingen, hudavdelingen og LMS
ved UNN Tromsg. Malgruppe for nettstedet er barn med eksem og deres foreldre, voksne med
eksem og helsepersonell. Nettsiden inneholder informasjon om eksem, om behandling, om
rettigheter samt svar pa hyppig stilte sparsmal.

Ellers nevnes samtalegrupper og selvdrevne foreldregrupper. Videre beskrives
kompetansehevende tiltak for fagfolk og en rekke ulike tilbud til barn og unge, som teater, dans
maling, turer og andre aktiviteter.
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9.9 Oppsummert vurdering - er malsetningen nadd?

Delmal 1. A sgrge for at alle helseregioner og landsdeler skal vare noenlunde likt representert
med ulike familierettede leeringstilbud.

Malsettingen om at alle landsdeler skal vaere noenlunde likt representert med ulike familierettede
leeringstilbud vurderes som rimelig godt oppfylt. | hvilken grad dette antas a dekke behovet til
familier med barn som har nedsatt funksjonsevne eller kronisk sykdom vil ble dreftet senere i
rapporten.

Delmél 3. A utvikle tilbud for familier med barn som har diagnoser som i stor grad mangler
tilbud.

For delmal 3 forutsettes implisitt at det er familier med barn/ ungdom med ADHD, autisme,
cerebral parese og epilepsi som har sterst behov for familierettede laeringstilbud. Informanter fra
barneavdelingene understreker at de har behov for oppleringstilbud til andre diagnosegrupper.
Malsettingen om at fire diagnosegrupper skal prioriteres bar vurderes opp mot barneavdelingenes
behov for familierettede laeringstilbud til barn og unge med andre diagnoser. Det ser ut til at LMS-
ene har gjort en god avveining av disse to prioriteringene opp mot hverandre og etablert tilbud til
ulike diagnosegrupper. Tilbudene synes a vere begrenset, og det er rimelig gitt de sparsomme
ressursene som er stilt til disposisjon.
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10 Delmal 6 - Tilbud til minoritetsspraklige

Delmél 6: A samle erfaringer fra planlegging, gjennomfgring og evaluering av familierettede
leeringstilbud for minoritetsspraklige familier

I sitt brev av 1.4.2005 til Nasjonalt kompetansesenter for lseering og mestring skriver Sosial- og
helsedirektoratet:

"Direktoratet ber om at det firedrige "familieprosjektet" i regi av LMS setter fokus pa a bedre
tilbudet til minoritetsspraklige familier med barn med nedsatt funksjonsevne" (Sosial- og
helsedirektoratet 2005). | Familieprosjektet har man valgt & gi LMS Barn Ulleval
universitetssykehus et spesielt ansvar for a utvikle leeringstiloud til familier med
minoritetsbakgrunn.

| sparreskjemaet til LMS-ansatte spar vi etter familierettede laeringstilbud til minoritetsspraklige.
Kun LMS Barn Ulleval angir & ha det, men enkelte ansatte ved andre LMS skriver som
kommentar at familier med minoritetsbakgrunn noen ganger deltar i ordinzre tilbud.

10.1 Familieprosjektets arbeid med tiloud til minoritetsspraklige familier ved LMS
Barn Ulleval

LMS Barn Ulleval universitetssykehus ble etablert i 2003 og er fra 1.1.2007 organisert i stab i
Barneklinikken, som er en av fire klinikker i divisjonen. De gir et tilbud til familier med barn som
har funksjonsnedsettelse eller kronisk sykdom i Kvinne-barn-divisjonen, uavhengig av ved
hvilken Kklinikk familiene falges opp. | 2007 var senteret bemannet med en fast stilling. Videre
hadde de en halv stilling som var lgnnet av Familieprosjektet og gremerket arbeid med
minoritetsspraklige familier. | tillegg var 0,9 stilling lgnnet av andre prosjektmidler.

Lerings- og mestringssenteret for barn pa Ulleval har trange lokaler med darlige vilkar for
grupperettet virksomhet og lite mulighet til & utvikle senteret til en mgteplass.

LMS Barn Ulleval universitetssykehus har fatt stimuleringsmidler fra Familieprosjektet i arene
2005, 2006 og 2007 og er tildelt midler ogsa for 2008. Ansatte ved LMS angir at ca halvparten av
deres arbeidetid brukes til arbeid med laringstilbud for familier med minoritetsbakgrunn, hvorav
Familieprosjektets "Familier med minoritetsspraklig bakgrunn™ utgjer en del. De har hgstet en
rekke erfaringer, og noen fenomener som tillegges spesiell betydning i dette arbeidet, draftes
nedenfor.

10.1.1 Sprak

| begrepet minoritetsspraklige legger de ansatte ved LMS-et at det er folk som ikke kan delta i
norskspraklige kurs fordi de ikke behersker norsk godt nok, at sprak er utfordringen. Det
understrekes at det selvfalgelig er folk med innvandrerbakgrunn som deltar i de ordinzre
leeringstilbudene ved Barneklinikken. Folk som behersker norsk godt, kan velge om de vil delta i
norskspraklige kurs eller kurs som er spesielt tilrettelagt for familier tilhgrende vedkommende
sprakgruppe. Pa Barnesenteret har man kontakt med familier som representerer 126 sprakgrupper,
og det er selvsagt ikke et mal & utvikle sarskilte tilbud til alle disse. | hovedsak tilbys
leeringsopplegg pa fire sprak: arabisk, somali, urdu og tamil. Enkelte ganger har det veert
gjennomfart leringstilbud pa vietnamesisk ute i byen.

Det understrekes at det er viktig a bruke tolk:

"Vi er ngye med & bruke tolk. Hvis gruppedeltakerne blir engasjerte snakker de morsmalet seg i
mellom og da ma tolken fortelle de norske hva som foregar".
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Tolkene gjgr som regel en god jobb i kurs der det ikke kreves spesiell medisinsk kompetanse. |
leeringstilbud arrangert inne i sykehuset, hender det at tolken ikke behersker de medisinske
uttrykkene godt nok. Det finnes en lege ved barneavdelingen som snakker tamil og en som
snakker urdu, de har veert til god hjelp i leeringsoppleggene.

Det ser ut til at de enkelte bydelene har overvekt av mennesker som snakker samme sprak. Det
gjer det lettere a arrangere tilbud i neermiljeet, der folk bor. Det nevnes eksempel pa en skole hvor
de har kommet inn med sine tilbud til arabisk - og somalisk talende.

"Der har vi spist 0ss inn og er med i undervisningen".

LMS Barn har ogsa jobbet med oversettelse og tilrettelegging av skriftlig informasjonsmateriell
som brukes ved Barneklinikken, noe som har veert en krevende jobb.

10.1.2 Tilbudene

Mange av tilbudene til minoritetsspraklige gjennomfares ute i byen. Tilbudene gar mindre og
mindre pa sykehusene, fordi man erfarte at det kom sa fa deltakere. | stor grad dreier tilbudene seg
om temabaserte samlinger, for eksempel "Hvordan fa friske barn?" eller
"Barneulykker/ferstehjelp™. Samlingene arrangeres ofte i samarbeid med helsesgster.

Informasjon angis som viktig. Som eksempel nevnes diabeteskurs for somalisk- og urdutalende
foreldre som svart nyttig. Veldig mange visste ikke hvordan de skulle behandle apparatet til a
maleblodsukker, som barnet deres var helt avhengig av. Og deltakerne er glade for & fa
informasjon. Det understrekes at informasjon ma gis pa veldig ulike nivaer fordi kunnskapsnivaet
varierer mye. Ogsa sosionomens informasjon om praktiske ting oppleves nyttig. En forelder til et
multifunksjonshemmet barn visste for eksempel ikke at de kunne fa bleier pa bla resept. En
informant sier:

"Det er mange ting de ikke vet, de vet jo ikke at de skal sparre om det, derfor er det lurt & komme
pa infomgater om forskjellige diagnoser. Vi kaller det for temadager, og vi har litt ulike opplegg.

Det gis bade diagnosespesifikke og diagnoseovergripende tilbud, for eksempel kurs rettet mot
familier der barnet har nedsatt funksjonsevne generelt. Diabeteskurset har poliklinikken tatt over
selv. Noe har LMS-et ikke lykkes med:

"Vi laget mgte for tamilske foreldre til autistiske barn, men det ble for smalt. Med en gang vi
utvidet til generelt tilbud, kom det masse folk™.

Honorering av erfarne brukere beskrives som en avgjerende betingelse for a fa dette til, i det
aktuelle omfanget. Videre er det avhengig av penger til tolk, til invitasjoner, til litt mat osv. En
informant beskriver det slik:

"Jeg er redd tiloud som nd er i gang, kan opphgre hvis de sma midlene opphgrer. Det er jo mulig
at enkelte grupper greier seg selv, at de er sa godt i gang og folk vil ha det... jeg vet ikke.

Og s er det jo sann at vi har veert ngye med a betale honorar til brukerne — det er jo pinlig & ha
med en mor fra Sgndre Nordstrand som har tatt trikken %2 time og sitter der i fritida si og har to
syke barn hjemme og skal ta trikken tilbake og sa kommer det noen fagpersoner med taxi i
arbeidstida si. Det er ikke likeverd i det, sa vi har veert veldig ngye pa at vi betaler brukerne for &
stille. Jeg vet ikke om det er det som er avgjgrende”.

En informant bemerker at tilbudene har beveget seg fra mer diagnosespesifikke til mer
diagnoseovergripende:

"Tidligere var det mye ADHD péa somalisk og arabisk og diabetes pa somali og urdu. N er det
mer: hva gjer vi nar barnet puster tungt? Sant som smabarnforeldre er opptatt av".
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10.1.3 Rekruttering

Alle lzringstilbudene ved LMS Barn Ulleval utformes etter LMSs samarbeidsmodell, og det
innebarer at de planlegges, gjennomfaeres og evalueres i samarbeid mellom erfarne brukere og
fagfolk.

Erfarne brukere

Etter LMSs arbeidsmate skal erfarne brukere rekrutteres gjennom brukerorganisasjonene. Det er
vanskelig i denne gruppen, for de er i svert liten grad medlemmer i organisasjonene. Derfor har
man pad Ulleval ikke alltid kunnet gd gjennom de kanalene som er anbefalt, gjennom
brukerorganisasjonene og be dem utnevne noen. Det velges ofte folk man kjenner fra klinikken.
Det er da ogsa lettere & sikre seg at man far personer som greier a lgfte seg litt ut over egen
situasjon og se litt bredere pa det. Det gjgr at man har noen man kan rekruttere ved senere behov.

Det understrekes videre at de erfarne brukerne ma kunne norsk godt.

Fagfolk

Det er ikke sa lett a rekruttere fagfolk til tiloudene ute i byen. En sier:

"Ledelsen her vil at vi skal serve barnesenteret mest mulig, og det har veert litt vanskelig & bruke
personalet til tilbud ute fordi folk er jo sa opptatt. Jeg hadde med meg en fra poliklinikken til byen
pa ett tilbud, og da var det veldig mye forberedelser. Vi matte for eksempel bestemme en dato
langt fram i tid. For meg er det lettere a hente folk ute, men det er klart det er dyrere".

Det understrekes at det ogsa ville veere dumt om laeringsoppleggene mister tilhgrigheten til
Barnesenteret. Det er gnskelig at brukerne skal komme tilbake dit, og det er lettere hvis de har
mgtt en representant for Barneklinikken ute. Det fremheves at det ville medfare innsparinger pa
sikt hvis man kunne mgte mange i en gruppe framfor enkeltkonsultasjoner pa poliklinikken.

Det hender ogsa at fagfolk etterlyser tilbud, og da er det ingen sak a rekruttere dem inn.
Individuell oppfelging og tilbud i gruppe skal utfylle hverandre.

Deltakere

| intervju forteller ansatte at det i begynnelsen kunne vaere vanskelig a rekruttere deltakere til
ulike tilbud. De har gjort en del erfaringer som kan tydeliggjgre mulige arsaker. De mener at det
nok i mange miljger tradisjonelt har veert tabu knyttet til funksjonshemming - man vil at ungen
skal veere frisk. Det kan veere en grunn til rekrutteringsvansker. For eksempel kan far til et barn
med Downs syndrom argumentere for at et barnet ikke har noen vanske og at de derfor ikke
trenger noe spesielt tilbud. Ansatte har sett flere eksempler pa at foreldrene har tatt barna med til
hjemlandet for & fa dem friske, for der finnes ikke den aktuelle diagnosen. Ved LMS gar de bredt
ut med tilbudene og tenker at dette vil spre seg i miljeet og at ogsd de med barn med
funksjonshemming skal komme etter hvert.

Ved Barneklinikken har man ofte vaert spesielt opptatt av treffe mgdrene. Mgdrene, som antas a
vaere hovedansvarlig for de daglige omsorgsoppgavene for barnet, kommer i mindre grad pa
poliklinikken enn det som er tilfelle for etnisk norske madre. Det antas & ha sammenheng med at
de tar seg av andre barn hjemme. Far kommer, og han snakker gjerne godt norsk. Problemet er at
han ofte ikke vet for eksempel hva mor gir av medisiner eller hvordan hun gir medisinen.

"Vi gnsker a treffe mor, og da er det kjempeviktig a legge tilbudene der mor er, rent fysisk. Med
mange barn hjemme er det ikke bare a sette seg & bussen og komme pa en time pa poliklinikken"

Noen ganger har folk fra barneavdelingen reist pa hjemmebesgk for a treffe mor, men det er
veldig ressurskrevende. Alternativet kan vare a tilby gruppebaser opplaring i nermiljoet. Ved
slike tilbud tilstrebes & ha barnepasser som snakker vedkommende barns sprak. Det kan gjerne
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veere en i lokalmiljget som blir med, ofte som drar mor med, en av samme etnisitet. Ofte forsgkes
a legge leringstilbudene i tilslutning til eksisterende aktiviteter. En sier:

"Vi har diskutert mange forskjellige rekrutteringsstrategier. Nar damene kommer og skal ha trim,
sa har de ikke tid til & veere en time lenger. Na er neste forsgk a spise oss inn pa trimtida og here
om de kan sitte %2 time lenger ut over trimtida. Behovet er der selvfglgelig, ellers hadde vi trukket
0ss ut. De spar hele tiden om noe - kost, barns sykdommer osv."

Informantene understreker at poenget er a finne ut hvorfor folk ikke kommer. De mener det er
avgjerende viktig a kjenne noen i nettverket. Hvis man far tipset fra nabokona eller andre i
nettverket, ikke fra Ulleval, er sjansen mye stgrre for at de kommer. Det har vert en
suksessfaktor. En av informantene strever for tiden med a rekruttere deltakere til et bestemt tilbud
og setter det i sammenheng med at samarbeidspartneren ogsa er norsk. Noen ganger, spesielt i
habiliteringstjenesten, sa har det veert et gnske om a fa minoritetsspraklige familier til 2 komme
dit. Da har man i stor grad brukt disse personene som har stor tillit i sitt miljg til rekruttering, for
eksempel fatt dem til & ringe og forklare hva denne innbydelsen handler om.

Det papekes at stedets symbolkraft ogsa kan ha betydning for om folk vil komme. En bruker
hadde sagt at det beste er a arrangere tingene pa Ulleval, for det er religionsfritt. Tilbudene ute i
byen arrangeres ogsa pa relativt ngytral grunn, i barnehagen eller pa skolen. Et annet moment er at
det kan veere enkeltpersoner i nettverket som kan avgjare om folk vil eller ikke-vil komme. Hvis
tilbudene gjennomfares pa Ulleval, vil ikke denne virkningen veere sa sterk. En av informantene
fremhever at hun tror det er viktig & holde en viss struktur pa tilbudene, at de samme kommer
igjen med jevne mellomrom, for eksempel pa varen og pa hgsten. Slik kan det ogsa spre seg, og
hvis man ikke far tilbudet farste gang, kan man komme neste gang.

10.1.4 Samarbeid

LMS Barn Ulleval universitetssykehus har etablert samarbeid med ulike instanser, for eksempel
Primaermedisinsk verksted. | Tgyenkirken er masse innvandrerdamer samlet til trim hver mandag,
og LMS ble bedt om & bista med litt opplysning om astma, allergi og eksem. Dette har fortsatt, og
ulike temaer tas opp. Andre samarbeidspartnere er Urtehagen barnehage og Grgnland
helsestasjon. Det har ogsa veert kontakt med helsestasjonen i andre bydeler som har tilsvarende
behov, men det er ikke mer kapasitet ved LMS Barn. Det antydes at man kanskje kan trekke seg
ut av noe, som kan drives videre for egen maskin, slik at det kan startes noe nytt. Men det betinger
trolig at det gis litt driftsmidler til disse tilbudene. En sier:

"Det ville vaere god investering om dette kunne drives videre. Det er mye astma, allergi og eksem
pa poliklinikken her, jeg tror de pasientene ville kommet sjeldnere hvis de hadde et lokalt
oppleringstilbud".

Ett moment som lgftes fram er at dette arbeidet fremmer samarbeid:
"Vi hjelper til & skape mye mer samarbeid mellom sykehuset og bydelene gjennom den aktiviteten
vi har".

10.1.5 Kulturkompetanse

De ansatte ved LMS Barn Ulleval universitetssykehus mener at det ikke er ngdvendig med
spesifikk kulturkompetanse for hver nasjonalitet for & gjere dette arbeidet. En sier:

"Det handler ikke om spesifikke nasjonaliteter, det handler generelt om menneskesyn, at gjennom
andre leerer du deg sjel & kjenne. Jeg har jo skjgn at etter som jeg leerer flere & kjenne som har litt
annen bakgrunn enn meg, blir jeg mer og mer avslappet pa det. Det er bare & slappe av og veare
sa apen og @rlig, sa gar det greit. Det gar an a sparre!".
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Sykdomsforstaelse kan nok imidlertid vaere annerledes i noen minoritetsgrupper. For eksempel er
forstaelse av sykdom som straff mer utbredt, selv om det ogsa finnes hos etnisk norske. Men
andre generasjonen, de som er fgdt i Norge, er nok pavirket av norske holdninger.
Funksjonshemming som tabu er relevant ogsa i denne sammenhengen:

"Det kan nok vaere at funksjonshemming er tabu for noen av disse gruppene. Vi har tenkt at dette
er et hinder, men de som er der, de prater jo. Jeg er imponert over hvor mye de har fortalt. Det er
nok besteforeldregenerasjonen som er mest preget av tabu, og de blander seg jo gjerne inn, enten
de bor i Norge eller i opprinnelseslandet™.

Pa sparsmal om de har noen gode ra a gi andre i dette arbeidet, sier en:
"Jeg har laget meg en huskeliste. Den gar jeg gjennom far og etter seminar. Det tips som er fort
gjort & glemme hvis du ikke minner deg selv om".

HUSKELISTE:

e Unnga seminar ved hgytider, som for eksempel Ramadan (skifter tidspunkt hvert ar).

e Hvor skal seminaret holdes? Ver OBS! Alle lokaler er ikke like ngytrale; sykehus,
barnehager og skoler er fint.

e Unnga kjgttmat, mange muslimer stoler ikke pa at de far servert halalkjgtt.

e Unnga usunn mat og drikke; som kjeks, boller og brus. Server for eksempel grove
rundstykker, frukt, ngtter og vann, evt. kaffe og te.

e Bruk alltid tolk og finn ut om tolkens kjgnn er avgjgrende (for a fa deltagere).

e LURT TIPS: Send vanskelige (medisinske) ord til tolken i forkant.

e Opplys i invitasjon at vi tilbyr barnepass. Vedkommende bar snakke foreldrenes morsmal
(da de minste barna ofte ikke har lzert norsk ennd). Ta med tegnepapir og farger.

e Lag invitasjon pa malgruppens morsmal, men NB! norsk versjon pa baksiden, sa
arbeidsgiver forstar innholdet (og gir vedkommende fri).

e Finne ut nar pd dagen som passer best for aktuelle seminardeltagere. Dette vet som regel
bruker (som er med pa planleggingen).

e Pass pa at de av deltagerne som er yrkesaktiv far dekket tapt arbeidsfortjeneste (gjelder
foreldre til barn som er tilknyttet UUS). Finn ut om aktuelt skjema bgr sendes ut i forkant.

e Finn ut om det er andre naere familiemedlemmer som kan ha nytte av aktuelt seminar
(tanter, besteforeldre osv).

e Bruk en ressursperson (ngkkelperson) som drahjelp, ved distribuering av invitasjoner og
som kan ta en ringerunde nar laringstilbudet neermer seg.

e Var OBS! Hvem er seminaret fgrst og fremst tiltenkt? Bear vi for eksempel invitere kun
kvinner? Noen ganger (men ikke alltid) kan dette veere et poeng, for & fa kvinnene i tale.

e Ved viktige treff: Undersgk om det trengs et "bennerom™ (et tomt kontor kan brukes).

e Eventuelle evalueringsskjema bar vaere sa enkle som mulig, slik at flest mulig kan klare &
svare.

e Skriv det gjerne pa invitasjonen hvis kurset er GRATIS!

Tra varsomt! Lytt til bruker! Ver smidig! Vis sosial musikalitet!
Hilde Berge, LMS-barn UUS HF 2008
Det understrekes at dess mer fremmed malgruppen er, dess viktigere er det a trekke med brukerne

som kan formulere noe pa vegne av sin gruppe - og gjerne ikke bare en, men flere som kan vaere
med og prege.
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10.1.6 Erfaringer og hva videre?

Erfaringer

Informantene er enige om at de har veert helt avhengig av stimuleringsmidler. Ellers ville tilbudet
veert sveert begrenset:

"En halv stilling i Familieprosjektet har veert avgjgrende for disse tilbudene, ellers ville det veert
et diabeteskurs pa somali i &r og ADHD-kurs pa arabisk neste ar".

Ved LMS Barn har de nedfelt en del erfaringer i rapporten "Erfaringer med tilrettelagte
leeringstilbud for minoritetsspraklige familier" (Berge et al. 2006). En sier:
"Takket veere Familieprosjektet hadde vi muligheten til & kjgre litt bredt ut og samle erfaringer."

Dette har gitt dem et litt klarere bilde av noen utfordringer, og det har medfart at de har fatt midler
til et kurs i hvordan helsetjenesten fungerer for brukere pa Barnesenteret, et leeringstilbud om hva
kan du forvente nar du kommer pa barnemottak, nar skal du komme med barnet ditt osv.

"For vi hadde jo et par som satt pa venterommet pa legevakten, og barnet dede fordi foreldrene
ikke var pagaende nok. Samdidig opplever de i mottaket her at det kommer folk og lurer pa bolig.
Hvor kan man fa de forskjellige tingene nar det gjelder barns helse? Med utgangspunktet i en del
ungdige skader hos barn og at det gikk galt med denne astmajenta i fjor, vil vi lage informasjon,
for eksempel en liten info i laminert plast, pa det riktige spraket, noe de kan ha pa veggen eller
ved siden av telefonen, med viktige rad og telefonnummer".

Ett eget prosjekt retter seg mot ulykkesforebygging. En av informantene forteller at mange av
deltakerne er sveert overrasket over at det finnes noe til a stenge vinduer og skuffer og skap og
lase inn ting for barna.

Nettverket fremhves som avgjgrende viktig. LMS-et har utviklet et samarbeidsnettverk med
samarbeidspartnere og med ressurspersoner og ngkkelpersoner ute i ulike innvandrermiljger og
ulike bydeler. Det papekes som helt avgjerende, bade for rekruttering av erfarne brukere og for
rekruttering av deltakere. En sier:

"Det er blitt lettere a drive - na kommer jeg plutselig lettere inn fordi n& begynner folk & kjenne
med, jeg kjenner folk som igjen kjenner andre osv."

Veien videre

Informantene ved LMS Barn Ulleval understreker at det er viktig a bygge videre pa de erfaringene
som er gjort. | tillegg til heftet de tidligere har utgitt, planlegger de en solid jobb pa slutten av aret
med & oppsummere og dokumentere det de har gjort. Informantene gjar det helt tydelig at de ikke
har mulighet for a viderefere disse tiloudene uten & fa tilfart ekstra ressurser etter at
Familieprosjektet er avsluttet. De anser det lite klokt & ikke vedlikeholde nettverk og
samarbeidsrelasjoner som er bygget opp og opprettholde tilbud som per i dag gjennomfares med
relativt lite ressurser fordi de er forankret i lokale tiltak og - miljger. En sier:

"Var malsetning er at vi skal bidra til at foreldrene far krefter til & mgte utfordringer i hverdagen.
Det virker lettere & nd dem ved a bevege seg dit de bor".

Behovet for tilbud i lokalmiljget understrekes:

"Det finnes jo barn som er kjempesyke, med massive behov, men som knappest er innom
barnesenteret. De har store utfordringer. Det kan ikke vaere slik at vi server bare dem som blir
innlagt. Mye av behandlingen av barn i dag gjeres jo hjemme av foreldre. Det er jo viktig at
foreldre har kunnskap og krefter til & behandle dem hjemme".
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Informantene er enige om at familierettet arbeid generelt fortsatt trenger et spesielt fokus i en del
ar framover og at det kan veere ngdvendig med en nasjonal overbygning for arbeidet. Da far man
samlet erfaringene og kan nyte godt av hverandres kunnskap. Det er nyttig at man samarbeider om
a videreutvikle feltet. Men koordinator for arbeidet ber, ifglge informantene, vare nar knyttet til
praksisfeltet der arbeidet foregar, ellers blir ledelsen for fjern. Vedkommende trenger ikke a delta
i de konkrete lezeringstilbudene selv. En sier:

"Jeg tror at man vet mer om hvor skoen trykker, hvor feltet beveger seg, hvor det skal satses og
hvordan man skal samle det og presentere det hvis man er nart det som skjer. Det er jo ikke noe
ferdigetablert felt, det er i utvikling hele tiden".

Informantene har ogsa den oppfatning at det bar rettes spesiell oppmerksomhet mot arbeid med
familier med minoritetsbakgrunn. En sier videre:

"Huvis det skal vaere en nasjonal overbygging for minoritetsspraklige, sa bar den veare pa Ulleval
sykehus. Her foregar diskusjonene, her ser man hvordan feltet beveger seg. | alle fall sann som vi
har jobbet her, sa har vi fatt noen praktiske erfaringer som har drevet ting fram. Vi jobber etter
det prinsipp at nar vi far erfaringer, kan vi drive det fram i stedet for a kartlegge farst. Vi driver
nedenfra, og jeg tror at det har veert nyttig.

Det poengteres at for & kunne ha ansvar for utviklingen av feltet og dra i tradene, ma man ha et
praksisfelt & ta utgangspunkt i.

10.2 Nasjonalt kompetansesenters arbeid med helsetilbud til mennesker med
minoritetsbakgrunn

Nasjonalt kompetansesenter for laering og mestring har en fagkonsulent for minoritetshelse. Hun
deltar ogsa i Familieprosjektet, bl.a. wved sitt samarbeid med LMS Barn Ulleval
universitetssykehus om deres leringstilbud til familier med minoritetsbakgrunn. De farste 6-8
manedene var hun mye pa Ulleval og bisto med rad og praktisk arbeid med ulike aktiviteter. Etter
hvert er samarbeidet redusert til jevnlig kontakt pa mail eller telefon. Fagkonsulenten har et
betydelig nettverk innen ulike minoritetsgrupper og har god oversikt over
innvandrerorganisasjoner og relevante aktiviteter og tiltak. Som informantene ved LMS Barn ved
Ulleval universitetssykehus mener ogsa fagkonsulenten at det ikke er ngdvendig med spesifikk
kulturkompetanse i arbeidet med familier med minoritetsbakgrunn fordi folk ikke er sa ulike som
vi har lett for a tro. Som mennesker har vi mye felles og er mer like enn ulike - man ma bare ikke
veere redd for a sparre.

Nasjonalt kompetansesenter for laering og mestring har utgitt en veiledningsbok,
"Minoritetsbakgrunn og pasientopplering. Erfaringer - Samarbeid - Muligheter - Eksempler".
(Ayub & Hopen 2008). Boken inneholder konkrete eksempler og nyttige, praktiske tips om a
utvikle laeringstilbud til familier med minoritetsbakgrunn. Malgruppen angis og vaere LMS-ene og
andre interesserte.

Ut fra at fagfolk ofte faler seg usikre i mgte med familier med innvandrerbakgrunn, er det
utarbeidet et kurs over to dager for fagpersonell: "Kunnskapsrik og trygg i mgte med
minoritetsspraklige familier". Kurset er utviklet i regi av Familieprosjektet/NK LMS og i
samarbeid med fagpersoner fra farste- og andrelinjetjenesten i helsevesenet, brukerrepresentanter
med minoritetsspraklig bakgrunn, representanter fra LMS Barn ved Ulleval universitetssykehus
HF og Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger. Kurset er gjennomfagrt to steder og vil sa bli
evaluert og bearbeidet for det tilbys andre interesserte.
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10.3 Oppsummert vurdering - er malsetningen nadd?

LMS Barn Ulleval har utviklet og etablert en rekke ulike familierettede laringstilbud til familier
med minoritetsbakgrunn. De har gjort erfaringer, reflektert over erfaringene og, sa langt, nedfelt
erfaringene i et heftet "Erfaringer med tilrettelagte leeringstilbud for minoritetsspraklige familier"
som er tilgjengelige for andre som skal etablere tilsvarende tilbud. De har ogsa planer om videre
oppsummering og evaluering nar Familieprosjektet avsluttes. Det blir viktig at disse erfaringene
bearbeides av ledelsen i Familieprosjektet og videreformildes i fagmiljget.

Ut fra dette vurderer vi det slik at Familieprosjektets malet om "A samle erfaringer fra
planlegging, gjennomfering og evaluering av familierettede lzeringstilbud for minoritetsspraklige
familier" er oppnadd. Pa overordnet niva begr Nasjonalt kompetansesenter ta stilling til
organisatorisk forankring av det videre arbeidet pa dette feltet.
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11 Betydningen av Familieprosjektet

| spgrreskjemaet til LMS-ene blir de spurt:

Hvor viktig har Familieprosjektet veert for deres LMS?

De skarer pa en skala fra 1 = ikke viktig til 5= sveert viktig.
Gjennomsnittsskare: 4,1. 10 LMS skarer 5.

Pa sparsmal om pa hvilken mate Familieprosjektet har veert viktig trekkes frem faktorer som mer
ressurser ved LMS, kollega a jobbe sammen med, mulighet for a videreutvikle LMS-et, og noen
skriver at Familieprosjektets stimuleringsmidler var grunnlaget for deres LMS.

Videre sparres LMS-ene:

Hvor viktig har Familieprosjektet veert for deres familierettede laeringstilbud?

Det skares pa samme skala, og gjennomsnittsskaren er ogsa her 4,1. Oppmerksomhet mot
familieperspektivet og mulighet for a etablere familierettede leeringstilbud angis som viktig.

Ti informanter, som alle har fatt stimuleringsmidler, er intervjuet om Familieprosjektet (noen av
dem har ogsa svart pa sparreskjemaet). | intervjuene utdypes erfaringer med Familieprosjektet, og
informantene papeker viktige faktorer. Flere understreker at ting tar tid. En sier:

"Utvikling av LMS-tilbud, spesielt familierettede tilbud, tar tid. Nye samhandlingsnettverk skal
utvikles og etableres, ny "filosofi" skal markedsfgres og gjgres erfaringer med, gode eksempler
skaper tillit. Alt dette har midlene over tid gitt oss ro og muligheter for & utvikle, noe vi ser
resultatene av na. Flere og flere tilbud blir faste og en del av sykehusets pasientflyt".

Flere trekker fram god ledelse av Familieprosjektet, til tross for lederproblemer ved NKLMS. En
sier:

"Turbulent organisering ved NKLMS har etter min mening pavirket arbeidet deres. Men dette har
i liten grad pavirket ledelsen i Familieprosjektet. Der har prosjektledelsen veert stabilt til stede og
til stor hjelp for oss ute i feltet”.

Andre etterlyser tydeligere ledelse, papeker at Familieprosjektet har en litt utydelig profil og
mener det trengs mer oversikt og systematikk. Flere synes det har veert for mye oppmerksomhet
pa aktiviteter og tilbud og for lite pa vurdering av effekt og nytte. En uttrykker det slik:

"Vi ma over til utkommemal for & vise om dette hjelper. Vi ma ha forskningsbasert kunnskap om
nytten av LMS-virksomhet, det er det eneste som gir troverdighet i fagmiljgene”.

Flere papeker at utgangspunktet for tilbudene ma vaere i klinikken, at de ma vere klinikkstyrte og
at utfordringen framover er a sikre eierskap i avdelingene. LMS skal ha en stgttefunksjon. Dette
samsvarer godt med synspunkter fra barneavdelingene, jf. pkt 6.1.3. En LMS-ansatt sier:

"Det er avdelingsledere som ma prioritere oppgaver, ikke NKLMS eller LMS. Det er opp til hver
avdeling hvordan de vil drive pasientopplaering, det er ikke min prioritering. Mange LMS utvikler
tilbud som om det skulle vaere en egen verden™.

111 Organisering av Familieprosjektet

LMS-ene far i sparreskjemaet sparsmalet:

Var det hensiktsmessig a knytte Familieprosjektet til Nasjonalt kompetansesenter for leering og
mestring?

LMS-ansatte skarer pa en skala fra 1 = ikke i det hele tatt til 5 = i sveert stor grad.
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Gjennomsnittsskare pa dette sparsmalet er 4,6.

Fordeler angis a veere bl.a. forankring av ideologien, 4 tilhgre et fag- og LMS-nettverk, mulighet
for oppfalging og veiledning og a sikre LMS-metoden. Det angis fa ulemper; en er at det
vanskeliggjer lokal forankring i HF-ets ledelse og at ledelsen blir fjern “inne i Oslo". En svakhet
som papekes, er at den nasjonale ledelsen av prosjektet ikke har hatt kapasitet til a drive
pavirkning opp mot det enkelte helseforetak i forhold til deres ansvar for viderefaring etter at
Familieprosjektperioden er slutt. En sier:

"LMS-virksomheten er preget av ideologi og at man vil gjgre noe bra. Man ma bygge
organisering og forankring, ellers vil dette bare falle sammen".

| sparreskjemaet spar vi LMS-ene:

Dersom det familierettede arbeidet skal viderefares, hvordan skal virksomheten da organiseres og
administreres?

15 LMS har besvart dette spgrsmalet. 8 LMS gnsker det organisert i egen enhet ved NKLMS og 7
gnsker det integrert i NKLMS.

Pa spgrsmal om regional organisering, svarer ett LMS at de gnsker en egen regional enhet for
familierettet arbeid, 3 gnsker arbeidet organisert i en egen enhet ved regionalt kompetansesenter,
mens 11 gnsker det integrert i regionalt senter.

Pa spersmal om lokal organisering svarer 4 at de gnsker familierettet arbeid som en egen
virksomhet ved LMS, 10 gnsker det integrert i LMS, mens en gnsker det integrert i fagmiljget.

LMS-ene blir ogsa spurt om HF-ets holdning til LMS-arbeidet:

(A) Gjennom styringssignaler som helseforetaket sender til de ulike avdelingene og (B) Gjennom
ledelsens dirkete involvering. De bes om a svare i fritekst.

Pa sparsmal A beskriver flere LMS-ansatte positiv interesse, og noen fayer til kommentarer "men
ting tar tid" og "begynner 8 komme med". Flere beskriver positiv endring de senere arene. Enkelte
bemerker at signalene kunne veert tydeligere eller at det er fine ord, men liten vilje og at LMS
oppfattes som "litt pa siden".

Om ledelsens direkte involvering beskriver ogsa mange positiv utvikling. En skriver at
klinikksjefen er involvert, men lite pa nivaet over. En skriver:

"Ledelsen i avdelingen ser nytten av denne maten a jobbe pa, bade for pasienter og fagfolk og at
det gir god utnyttelse av ressursene i knappe gkonomiske tider og kvalitetssikrer tverrfaglig
informasjon og opplaering™.

Ikke alle er like forngyd, en skriver:
"Lite handlekraft og mange stengte darer".

11.2 Oppsummering

Familieprosjektet har veert viktig for LMS-ene, bade for sentrenes eksistens og for
oppmerksomhet mot familieperspektivet og utvikling av familierettede leeringstilbud. Det er bred
enighet blant informantene om at det familierettede arbeidet trenger en nasjonal styring og at
denne bar ligge i Nasjonalt kompetansesenter for leering og mestring. | falge LMS-ansatte er HF-
enes holdning til LMS og LMS-arbeidet i gkende grad positiv.



SINTEF 55

12 Maloppnaelse i forhold til overordet malsetning for Familieprosjektet

Den overordnede malsetningen for Familieprosjektet er a etablere et nasjonalt system som sikrer
forstaelig og relevant informasjon og veiledning for familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne og/eller kronisk sykdom. Prosjektet skal bidra til at denne gruppen far bedre
informasjon om barnets diagnose og funksjonsnedsettelse, om tjenestetilbud, om rettigheter og at
det skapes muligheter for & mgte andre i samme situasjon. Det understrekes at tiloudet som gis
skal veere uavhengig av barnets diagnose og familiens bosted og etniske tilhgrighet.
Oppmerksomhet rettes mot leering og mestring. Videre understrekes familienes behov for & bli
ivaretatt som familie, behovet for & mgte andre i liknende situasjon for erfaringsutveksling og
hjelp og stette til & mestre hverdagen pa en bedre mate. Oppmerksomhet rettes mot desentraliserte
tilbud, slik at familier kan delta i lzeringstilbud der/ i naerheten av der de bor. | tillegg skisseres
som malsetning for Familieprosjektet & gke samarbeidet med andre som jobber med malgruppen
og sikre gode og i sterre grad koordinerte tilbud til gruppen.

Den overordnede malsetningen for Familieprosjektet kan dermed forstds som ambisigs og
omfattende. For a ivareta familienes skisserte behov vil det vaere ngdvendig med et bredt spekter
av tiltak.

Overordnet prioritering — seks delmal

Familieprosjektets overordnede malsetting er operasjonalisert i seks delmal. Disse er utviklet i
prosjektgruppen med utgangspunkt i Kari Hvindens sluttrapport for det toérige
utviklingsprosjektet. Et viktig spersmal er om denne overordnede malsettingen er godt
operasjonalisert i de seks delmalene. Vi vil ta for oss de ulike delmalene enkeltvis, og for & lette
lesharheten velger vi a fremstille dem i samme rekkefglge som vi har gjort i resultatkapittelet.

12.1 Delmal 2 Samarbeid

Delmdl 2: A gke samarbeidet med andre fagmiljg og brukerorganisasjoner som jobber i
tilknytning til malgruppen og bidra til gode og koordinerte tilbud for malgruppen.

Vi vurderer delmal 2 som et selvstendig mal og samtidig som en strategi for & na delmal 1 om god
geografisk fordeling av tilbudene.

Samarbeid er et hgyst relevant tema for alle Familieprosjektets malsettinger. Det kan vere
hensiktsmessig a vurdere samarbeid pa to nivaer: (1) LMSs samarbeid med
brukere/brukerorganisasjoner og fagfolk om & etablere gode laringstiloud i regi av LMS og (2)
samarbeid med fagfolk utenfor spesialisthelsetjenesten for a “bidra til gode og koordinerte tilbud
for malgruppen”. En av malsettingene i Familieprosjektet er & etablere tiloud i familienes
nermiljg.

(1) LMSs samarbeid med brukere/brukerorganisasjoner og fagfolk om & etablere gode
leeringstilbud i regi av LMS

Samarbeid mellom erfarne brukere og fagfolk om & planlegge og gjennomfare det enkelte
leeringstilbud er en forutsetning for & utvikle familierettede laeringstilbud etter LMS-metoden, og
dette anses som en sentral malsetting i Familieprosjektet. Ut fra resultatene i denne studien
sammenholdt med tidligere studier ser det ut til at Familieprosjektet har nadd denne malsettingen.
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Samarbeid pa organisatorisk niva med barneavdelingene og barnehabiliteringstjenestene om a
planlegge og prioritere opplearing ser derimot ut til & variere fra sted til sted, jf pkt 6.2. Ogsa dette
anses a vere et sentralt mal for Familieprosjektet, som bare delvis er nadd. Mange LMS har
fortsatte en utfordring i & utvikle slikt samarbeid.

(2) samarbeid med fagfolk utenfor spesialisthelsetjenesten for a bidra til gode og
koordinerte tilbud for malgruppen

Det kan leses en tvetydighet i Familieprosjektets overordnede malsetting om eksternt samarbeid.
LMS befinner seg inne i sykehuset. De fleste LMS-ansatte beskriver som sin hovedoppgave a
bista de kliniske avdelingene med & ivareta spesialisthelsetjenesten lovpalagte oppgave om
pasient- og pargrendeopplaring. De fleste LMS-ene samarbeider lite med kommunale tjenester,
og noen understreker at de ikke ser det som sin oppgave a bistd med a etablere tilbud utenfor
sykehuset. Praksisen er varierende; enkelte LMS bruker mye tid pa a fa til samarbeid med fagfolk
utenfor sykehuset.

Samarbeid med andre som arbeider med samme malgruppe anses sveert hensiktsmessig; det kan gi
spredning av LMS- tenkningen til andre fagmiljger og bidra til etablering av familierettede
leeringstilbud utenfor sykehuset. Videre kan slikt samarbeid bedre det gvrige tilbudet til familiene
ved mer brukermedvirkning og bedre koordinerte tjenester. Imidlertid er det spgrsmal om det er
en realistisk malsetting, gitt Familieprosjektets begrensede ressurser. | Familieprosjektet er det, sa
langt, etablert relativt fa samarbeidsrelasjoner til instanser utenfor sykehuset, og betydningen av
dette samarbeidet er saledes begrenset. Familieprosjektets Fyrtarnsatsing pa samtalegrupper for
familier ute i kommunene kan ses som en strategi for a etablere tiloud i familienes neaermiljg.
Imidlertid er det hittil etablert kun et fatall grupper i enkelte kommuner. Familieprosjektet
avsluttes i desember 2008, og det er ikke rimelig & tro at man vil kunne opprette mange flere
grupper innen prosjektperioden.

12.2 Delmal 4 Familienettet

Delmél 4: A utvikle et nettbasert sted for informasjonsinnhenting og erfaringsutveksling for
malgruppen.

A opprette en nettside for familier med barn som har nedsatt funksjonsevne og/eller kronisk
sykdom sees som en hensiktsmessig strategi i forhold til den overordnende malsettingen. Per i dag
sikrer nettsiden et likeverdig tilbud uavhengig av bosted. Nettsiden ble etablert for 1 ar siden og er
i stadig utvikling. Etter var vurdering er dagens versjon en funksjonell og nyttig nettside som har
gode muligheter for videreutvikling i naert samarbeid med brukere. Ved en malrettet utvikling mht
likeverdig tilbud uavhengig av diagnose, vil ogsa denne malsettingen kunne nas. Problemet er at
brukerne ikke kjenner til nettsiden, og det viser at det ikke er jobbet tilstrekkelig med & gjere
nettsiden kjent.

12.3 Delmal 5 @konomisk rammebetingelser

Delmél 5: A jobbe for & bedre tilpassing av eksisterende gkonomiske rammevilkar for
Familierettede leeringstilbud i regi av LMS generelt

@konomiske rammebetingelser er en viktig faktor for muligheten for a viderefere familierettede
leringstilbud og i s& mate et viktig tema for et eget delmal. ”A jobbe for & bedre tilpasning av de
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eksisterende gkonomiske rammevilkar for familierettede leringstiloud i regi av LMS” er en
moderat ambisigs malsetting der det ikke angis noe mal for jobbingen.

"Eksisterende gkonomiske rammevilkar’ kan forstds som at man tenker seg en
finansieringsordning med bruk av takster viderefgrt. Imidlertid mener alle informantene, med ett
unntak, at takstbruk ikke egner seg for denne type virksomhet. Det papekes at takstbruk har
utgangspunktet i poliklinisk virksomhet, men at LMS-arbeidet er av en annen natur og at det
kanskje ville veere hensiktsmessig med rammefinansiering med gremerkede midler til familierettet
arbeid.

Informantene understreker at hvis virksomheten skal finansieres gjennom et takstsystem, ma dette
endres vesentlig, jf pkt. 8.2. Selv om det har veert gjort henvendelser til direktorat og departement,
er ikke takstsystemet blitt nevneverdig forbedret.

Av denne studien ser vi at inntektene av LMSs familierettede leeringstilbud tilfaller ulike
avdelinger ved ulike sykehus. Informantenes begrunnelse for at de skal tilfalle klinisk avdeling
eller poliklinikk, er at det er avdelingenes laeringstiloud. Hvis inntektene skal ga til de kliniske
avdelingene, ma LMS-virksomheten finansieres pa annet vis; gjennom egen statlig satsing eller
over sykehusenes budsjetter.

Delmal 1 Geografisk spredning av tilbud

Delmdl 1: A sgrge for at alle helseregioner og landsdeler skal veere noenlunde likt representert
med ulike familierettede leeringstilbud”

Temaet i dette delmalet fanger godt opp malet om (rettferdig) fordeling av tilbud uavhengig av
bosted. Uttrykket "a sgrge for” inneberer en forpliktelse om at noe skal vere etablert hvis malet
skal anses nadd. Imidlertid angir ikke uttrykket “at alle helseregioner og alle landsdeler skal veere
noenlunde likt representert” noe konkret omfang av tilbudet. Etter var vurdering ma
Familieprosjektet sies @ ha lykkes med & utvikle ulike familierettede laeringstiloud i alle
helseregioner og landsdeler, hvis vi inndeler landet i regionene eller landsdelene Nord, Midt,
Vest, Sgr og @st. Resultatene i denne studien tyder pa at alle helseregioner og landsdeler er
noenlunde likt representert, selv om vi har noe mindre opplysninger om tilbud i Helse Sgr enn i de
gvrige regionene.

Begrepet "ulike tilbud” angir ikke noe om hva slags tilbud som skal etableres. Det foreligger lite
sentrale faringer pa hvordan tilbudene skal utformes annet enn at de skal gjennomfares i trad med
LMSs ideologi og samarbeidsmetode. Det har fra prosjektleder ikke veart gnske om & legge
faringer for hva slags tilbud som skulle utvikles, med unntak av satsing pa samtalegrupper i regi
av Fyrtarnsatsingen. Resultatene av evalueringen viser at det er utviklet mange gode
leeringstilbud. Vi har imidlertid ingen god oversikt over LMS-tilbudene i de ulike regionene, og vi
vet sveert lite om de gvrige leringstilbud til familier med barn/ ungdom med nedsatt
funksjonsevne/ kronisk sykdom. Vi vet heller ikke hva slags tilbud det er behov for eller i hvilket
omfang. Omfanget av familierettede leeringstilbud i regi av Familieprosjektet i forhold til behovet
har vi derfor ikke grunnlag for & vurdere.

De fleste LMS-ansatte knytter sin virksomhet til spesialisthelsetjenestens lovpalegg om pasient-
og pargrendeopplering. Vi kjenner ikke omfanget av spesialisthelsetjenestens totale familierettede
leeringstilbud. Om de familiene som har behov for det, far tilstrekkelig informasjon og opplaring i
spesialisthelsetjenesten kan vi derfor ikke si noe om ut fra denne studien.
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Tilbud i1 neaermiljeet ivaretas ikke ngdvendigvis selv om det finnes tilbud i regionen eller
landsdelen.

Etter var vurdering er det urealistisk & nd dette malet innen Familieprosjektets rammer. A legge
Familieprosjektet til sykehusenes LMS ser heller ikke ut til & veere en adekvat strategi fra
overordende myndigheters side for a na dette malet.

12.4 Delmal 3

Delmél 3: A utvikle tilbud for familier som har diagnoser som i stor grad mangler tilbud.

Fra (daveerende) Sosial- og helsedirektoratet ble det oppfordret til & rette oppmerksomhet mot
diagnosene ADHD, autisme og cerebral parese, og det understrekes i prosjektbeskrivelsen fra
2005 at spesielt ber tilbud til barn med CP styrkes. Videre papekes at det finnes lite tiloud for
familier med barn med epilepsi og at det er gnskelig at dette igangsettes. Leder for
Familieprosjektet har ikke gnsket & legge sterke faringer pa lokale LMSs prioriteringer mht.
diagnose, men oppfordret til & begynne der det er engasjement og interesse. Barneavdelingene har
liten kontakt med og prioriterer derved ikke disse diagnosegruppene i sine oppleringstilbud.
Denne pragmatiske holdningen fra prosjektledelsen ser derfor ut til 4 ha veert hensiktsmessig for a
etablere godt samarbeid med dem. Barnehabiliteringstjenestene og de barne- og
undomspsykiatriske poliklinikkene (BUP) har kontakt med familier med barn med de prioriterte
diagnosegruppene. Mange LMS oppgir & samarbeide med barnehabiliteringstjenesten og en stor
del med BUP.

Resultatene viser at det er etablert en god del tiloud for familier med barn med ADHD, men
likevel angis slike tilbud som det det er starst mangel pa. Tiloudene til barn med CP ser ikke ut til
a veere videreutviklet i szrlig grad, og det skyldes trolig bade prosjektets finansielle rammer og
plassering i sykehuset.

Delmal 6 Tilbud til minoritetsspraklige

Delmal 6: A samle erfaringer fra planlegging, gjennomfaring og evaluering av familierettede
leeringstilbud for minoritetsspraklige familier

A tillegge LMS Barn ved Ulleval universitetssykehus oppgaven med & utvikle familierettede
leeringstilbud til familier med minoritetsbakgrunn anses a veare en hensiktsmessig strategi for "a
sette fokus pa a bedre tilbudet til minoritetsspraklige familier med barn med nedsatt
funksjonsevne”, jf. kapittel 10. De har oppsummert sine erfaringer og angitt viktige
rammebetingelser for virksomheten. Etter var vurdering er delmal 6 nadd.

12.5 De ulike arbeidsmatene i Familieprosjektet

Familieprosjektets ledelse legges til Nasjonalt kompetansesenter for lering og mestring og
virksomheten forankres til Laerings- og mestringssentrene:

"Med utgangspunkt i den infrastruktur som er etablert gjennom leerings- og mestringssentrene
skal et nytt familieprosjekt igangsettes rettet mot familier med barn med nedsatt funksjonsevne"
(Prosjektbeskrivelse 2005).

Alle informantene syntes det var hensiktsmessig & forankre prosjektet ved NKLMS.
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Det beskrives tre arbeidsformer i Familieprosjektet: A utvikle familierettede leeringstilbud ved
LMS-ene, Fyrtarnsatsingen og Familienettet. Stimuleringsmidler kan ogsa ses pa som en strategi
for & nd Familieprosjektets malsetting. Familienettet er omtalt over. Nedenfor vil vi omtale
etablering av familierettede leeringstiloud ved LMS og Fyrtarnsatsingen og vurdere
hensiktsmessigheten ved hver arbeidsform. Bruk av stimuleringsmidler vil innga i omtalen av de
to temaene.

12.5.1 Familierettede tilbud i regi av LMS

Familieprosjektets arbeidsinnsats har i hele prosjektperioden i hovedsak vert rettet mot LMS-ene,
forst og fremst med stimuleringsmidler og ogsa med informasjon, nettverkssamlinger og
veiledning. A bidra til utviklingen av leringstilbud ved LMS har vert viktig, og mesteparten av
stimuleringsmidlene har gatt til det. Stimuleringsmidler har vert gitt bade til & utvikle
familierettede tilbud ved eksisterende LMS og som hjelp til & etablere nye LMS samtidig som
man igangsatte familierettet virksomhet. De siste drene har det ikke veert gitt stimuleringsmidler
til & opprette LMS, og ved utdeling av midler for 2008 ble det vektlagt & stette igangveerende
tiltak framfor a etablere nye.

Med ett unntak tilhgrer LMS-ene spesialisthelsetjenesten. Oppdragsdokument til de regionale
helseforetakene pélegger dem & opprette LMS ved alle sykehus. A etablere familierettede
leeringstilbud ved LMS-ene rundt om i landet ser slik ut til & veere en hensiktsmessig strategi for a
oppna god geografisk spredning av tilbudene. Imidlertid er LMS-ene stort sett sma og skal
samarbeide med mange kliniske avdelinger. Det innebeerer at det er begrensede ressurser til a
”bringe inn” familierettede leeringstilbud i for eksempel barneavdelingene. Flere informanter fra
barneavdelingene forteller ogsa at LMS-et oppleves som en enhet pa siden av systemet, og at
samarbeidet med dem vanskeliggjares av blant annet ulik prioritering.

I denne undersgkelsen er det bred enighet blant alle informantene om at familieperspektivet er
sveert viktig i arbeidet med familier som har barn med nedsatt funksjonsevne og/eller kronisk
sykdom. Imidlertid er det noe ulike meninger om alle leeringsopplegg ved barneavdelingene og
habiliteringsavdelingen ma veere familierettede i sin arbeidsform.

I Familieprosjektet rettes oppmerksomhet mot de fire diagnosene ADHD, autisme, cerebral parese
og epilepsi. Det er ikke gitt klare fgringer fra prosjektledelsen til de lokale LMS-ene pa at disse
diagnosene skal prioriteres. Det har derimot vart lagt vekt pa at det ikke skulle legges sentrale
faringer pa hva slags tilbud som skulle utvikles lokalt, men at dette var opp til det enkelte LMS a
bestemme. Som nevnt har barneavdelingene sjelden kontakt med disse diagnosegruppene og det
vanskeliggjer samarbeid om leringstilbud til disse. Informanter fra barnehabiliteringstjenestene
forteller at de har mye kontakt med disse familiene og at de har hatt leeringstilbud til dem i mange
ar. Noen barnehabiliteringstjenester beskriver utmerket samarbeid med LMS om familierettede
leeringstilbud, mens andre opplever at LMS kommer inn og vil endre etablerte og gode tilbud.
Dette diskuteres videre i kapittel 13, pkt 13.1.3.

12.5.2 Fyrtarnsatsingen

"Hovedformalet for Familieprosjektet skal oppfylles ved a tilrettelegge for mgteplasser for
erfaringsutveksling med fokus pa lering og mestring for foreldre som har barn med nedsatt
funksjonsevne og /eller kronisk sykdom. For & gjare dette etableres (minst) ett Fyrtarn i hver
helseregion, tilknyttet LMS" (Statusrapport 2005).

Prosjektleder for Familieprosjektet fremhever Fyrtarnsatsingen som en viktig strategi for a na
Familieprosjektets malsettinger. | Fyrtarnsatsingen er malsetningen a ivareta familien som familie
og fortrinnsvis gi tilbud i familienes narmiljg. Dette gjgres ved a utdanne gruppeledere som sa
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skal lede grupper i familienes narmiljg. Strategien i Fyrtarnsatsingen synes egnet for en slik
malsetting, men man har forelgpig oppnadd sparsomme resultater. Flere papeker at
samtalegruppene er sveert ressurskrevende, bade for gruppeledere, veiledere og deltakere. Videre
er det et sarbart opplegg i det veiledere og gruppeledere lett forsvinner. Flere forteller ogsd om
rekrutteringsvansker, bade av gruppeledere og deltakere.

Den ensidige satsingen pa samtalegrupper har ogsd gatt pa bekostning av en bredere
metodeutviklingsaktivitet. Fyrtarnsatsingen diskuteres i pkt. 13.4.

12.6 Oppsummerende vurdering

Leerings- og mestringsideologien har enorm oppslutning blant informantene i denne studien.
Mange fremhever at LMS-ene har hatt stor betydning for brukermedvirking, bade som ideal og i
praktisk klinisk virksomhet. Det er ogsa bred oppslutning om viktigheten av familieperspektivet
og om malsettingen & ivareta familien som familie.

Det er gjort, og gjares, masse godt arbeid innen Familieprosjektet av engasjerte og dyktige folk en
rekke steder i landet. Det er etablert mange gode tilbud og gjennomfart en rekke vellykkede
prosjekter. Mange har utviklet gode metoder og modeller for familierettet opplaering, og noen har
utviklet strategier for samarbeid. Flere steder er virksomheten forankret i de kliniske avdelingenes
drift og tilbudene inngar som en del at de ordinzre tiloudene.

Den overordnede malsetting for prosjektet er ambisigs. Ledelsen for Familieprosjektet har
operasjonalisert overordnet malsetting i seks delmal som gir retning for og noe konkretisering av
det praktiske arbeidet. | denne prosessen ser det ut til at ambisjonsnivaet er redusert noe. Dette
synes a veere en hensiktsmessig begrensning av den overordnede malsettingen.

Det er tidligere i rapporten redegjort for hvordan malsettingen for det enkelte delmal vurderes
oppnadd. Oppsummert kan vi si at man i Familieprosjektet har nadd de seks delmalene rimelig
godt.
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13 Veien videre

Familieprosjektet har gode intensjoner som det er lett & slutte seg til. Imidlertid er prosjektets
overordnede malsetning sveart ambisigs i forhold til de midlene som er stilt til disposisjon. Det ser
heller ikke ut som det alltid er godt samsvar mellom malsettinger og de strategier og metoder
overordnede myndigheter har valgt for & nd malsettingene.

Informantene i denne studien er samstemte om at ideologien om brukermedvirkning, laering og
mestring, familieperspektivet, familierettede arbeidsmetoder osv. er kommet for & bli og om at det
fortsatt trengs innsats for & fremme brukermedvirkning. Flere papeker at spesialisthelsetjenesten
ber bli flinkere til & forholde seg til pasientenes hjemmesituasjon og hverdagsperspektiver.

Behovet for a viderefere tiltak som fremmer en slik holdning i (spesialist)helsetjenesten
understrekes.

Mye er oppnadd gjennom Familieprosjektet, ikke minst takket veere mye lokal entusiasme og
engasjement. Informantene er samstemte i at stimuleringsmidler fra prosjektet har veert
forutsetning for arbeidet, og det er tydelig at man har fatt til mye aktivitet for lite penger.

Ressursene i Familieprosjektet har vaert begrensede, og mye arbeid gjenstar far Familieprosjektets
malsetting er nadd. Det vil, etter var vurdering, ikke vaere mulig a viderefgre slik satsing uten
malrettede statlige midler.

Videre i dette kapittelet vil vi trekke fram noen momenter som vi mener det er hensiktsmessig a
vurdere med hensyn til den videre satsingen pa dette feltet.

131 Familieprosjektets tvetydighet

13.1.1 Spesialisthelsetjenestetilbud versus eksternt samarbeid

Familieprosjektet er lagt til LMS som er organisert i spesialisthelsetjenesten, mens det er et mal a
utvikle samarbeidsnettverk med en rekke eksterne instanser, et nettverk ".. som medfgrer
koordinering av andre tjenester for malgruppen”. Malsettingen om utadrettet samarbeid og arbeid
med samarbeidsnettverk kan forstas som lite forenlig med LMS som sykehusets institusjon og
dets oppgave med a ivareta spesialisthelsetjenestens lovpalagte oppgave om pasient- og pargrende
opplering.

Denne studien viser at LMS i liten grad samarbeider med kommunene, og flere LMS-ansatte ser
de det ikke som sin oppgave a samarbeide med/ veilede kommunale tjenester om familierettede
leringstilbud.

Ett annet sparsmal er om LMS, med sine begrensede ressurser, har mulighet for & bidra til
utvikling av slike samarbeidsnettverk. Vil det hjelpe tjenester som allerede strever med
samarbeidet og legger mye velvilje og arbeid i & opprette samarbeidsrelasjoner og
samarbeidsrutiner a fa enda en samarbeidsinstans?

I Helse- og omsorgsdepartementets oppdragsdokument til de regionale helseforetakene i 2008
palegges de a sgrge for at pasienter og pargrende som har behov for tilrettelagt opplaring, far et
kvalitativt godt tilbud om dette. Det er et hovedmal a fremme uavhengighet, selvstendighet og
evnen til & mestre eget liv. Slik opplaring kan ivaretas i laerings- og mestringssentre eller i andre
deler av spesialisthelsetjenesten. Ett av tiltakene for oppfalging er a sarge for at det er kvalitativt
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gode laerings- og mestringssentre ved alle helseforetak. Det ser dermed ut til at det fra
departementets side vektlegges pasient- og pargrendeopplaring innen spesialisthelsetjenesten.

Gitt de begrensede ressurser det familierettede tilbudet i LMS har, vil vi i det videre arbeidet
anbefale at en begrenser bestrebelsene pa & utvikle eksterne samarbeidsnettverk. Selv om det ut
fra hensynet til helhetlig ansvar for opplaring og oppfalging etter vart syn er uheldig med en slik
begrensning, er det fra sentralt helsepolitisk hold per i dag et gnske om & fokusere pa
spesialisthelsetjenesten. Det er etter var vurdering ogsa mye som gjenstar for det familierettede
tiloudet er tilstrekkelig utviklet og forankret her, og denne begrensingen vil dermed kunne bidra
til & styrke dette.

13.1.2 Spesialisthelsetjenestens virksomhet versus tilbud i naermiljget

Nar familierettede leeringstilbud legges til LMS-ene, sikres en rimelig god spredning av tilbudene
til ulike regioner, men familienes behov for tilbud i sitt neermiljg ivaretas ikke. Mange familier
bor langt fra det nsermeste sykehuset og LMS-et. Ogsa her er det dermed gode faglige argumenter
for & utvide LMS-enes familierettede tilbud ut over spesialisthelsetjenesten, og pa sikt utvikle
LMS-tilbud som gar pa tvers av forvaltningsnivaene. Fyrtarnsatsingen har tilstrebet dette og
lykkes i enkelte regioner. Vi vil likevel anbefale at en i det konkrete arbeidet framover
konsentrerer aktiviteten til spesialisthelsetjenesten, og at en samtidig fra NKLMS sin side arbeider
strategisk for & underbygge hvorfor et forvaltningsnivaovergripende arbeid vil veere ngdvendig.
En slik strategi ber sa i neste omgang lgftes opp pa helsepolitisk niva.

13.1.3 Prioritering av bestemte diagnoser versus barneavdelingenes pasientgrupper

Prioritering av de fire diagnosene ADHD, autisme, epilepsi, cerebral parese samsvarer darlig med
barneavdelingenes behov for opplaringstilbud. De har liten kontakt med disse diagnosegruppene,
men har derimot stort behov for oppleringstilbud til familier der barnet har for eksempel diabetes,
astma eller kreft. Det kan medfgre samarbeidsvansker, og mange beskriver nettopp det.

Som vi har nevnt tidligere, er det viktig at LMS unngar a utvikle "egne" tilbud parallelt med
barneavdelingenes. LMS-ene som ikke har etablert samarbeid, bgr innlede en dialog med
barneavdelingene og seke samarbeid om en strategi for leeringstiloud - for planlegging,
prioritering og utforming av leeringsopplegg. LMS-ene kan pa denne maten bidra i a videreutvikle
eksisterende tilbud i retning LMS-tenkning eller bistd med oppstart av nye tilbud ut fra slik
tenkning og basert pa avdelingenes prioriteringer.

Barnehabiliteringstjenestene og barne- og ungdomspsykiatriske poliklinikker har kontakt med
familier med barn/ungdom med de prioriterte diagnosene. Hvis LMS skal prioritere de nevnte
diagnosegruppene, ma de jobbe spesielt mot disse tjenestene.

13.1.4 Oppleringstaks A99 versus leerings- og mestringsideologi og - metode

Det er fra Helsedirektoratet gitt tydelige faringer pa at Familieprosjektet skal gjennomfares i trad
med LMS-ideologien og at LMSs metode med likeverdig samarbeid mellom brukere og
tverrfaglig fagpersonell skal anvendes. Videre vektlegges samarbeid med andre fagmiljg som
jobber med samme malgruppe for & bedre koordineringen av tjenester. Reglene for bruk av takst
A99 fremmer ingen av disse malsetningene. For det farste skal en lege vare ansvarlig for
medisinsk faglig innhold og opplegg for gjennomfaring av leeringstilbudene. For det andre skal
selve gjennomfaringen utfares av helsepersonell ansatt pa sykehuset, poliklinikken eller lerings-
0og mestringssenteret. Det fremmer neppe samarbeidet med for eksempel fastleger, kommunalt
ansatte, ansatte i Bufetat osv. Familieprosjektet tilstreber i stor grad lavterskeltilbud. Krav om
henvisning fra lege umuliggjer takstbruk ved lavterskeltilbud.
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Rigide regler for takstbruk medfgrer ofte at laeringstilbudene tilpasses takstene eller at man ikke
bruker takster fordi opplegget ikke er forenlig med takstens vilkar. Dette har som konsekvens at
det familierettede arbeidet usynliggjeres.

LMS-ansatte angir takstbruk som uegnet for familierettede leeringstilbud. Uansett gar inntektene
stort sett til de kliniske avdelingene, og det innebarer at LMS-ene ma finansieres pa annet vis. Det
er tydelig at Familieprosjektets stimuleringsmidler har vert sentrale for a opprette familierettede
leeringstilbud mange steder, ogsa fordi det har gitt mulighet til & honorere erfarne brukere.

13.2 LMS-enes ulike rolleforstaelse

LMS-ene beskriver sin rolle og sine oppgaver noe ulikt. Noen presiserer at deres oppgave er a
bista de kliniske avdelingene i deres arbeid med pasient- og paregrendeopplering, og at det er
avdelingens som "eier" oppleggene og har det faglige ansvaret for dem. Andre beskriver
leringstilbudene som "LMS-virksomhet" og sier at de utvikler leringsopplegg og trekker fagfolk
fra avdelingen inn i sine opplegg. De lokale LMS stilles fritt i hvordan de vil arbeide og hva slags
tilbud de vil utvikle, sa sant de baserer seg pa LMSs ideologi og metode.

LMS-ansatte beskriver ogsa ulik holdning til samarbeid med eksterne fagfolk, for eksempel
ansatte i kommunale tjenester. Noen har utviklet et godt samarbeid, mange ville gjerne gjort det,
men har ikke hatt tid, og noen mener at det ikke er deres oppgave fordi de jobber innen
spesialisthelsetjenesten.

Etter var vurdering er det behov for en tydeliggjgring av LMS-enes rolle, og flere LMS etterlyser
ogsa dette. Det bar vurderes hva som skal vere felles for LMS-virksomhet og hva slags forhold
det skal veere mellom NKLMS og de lokale LMS. Per i dag ser det for oss ut til at ogsa dette
varierer betydelig. Det viktig at LMS-ene bidrar med sine erfaringer for & gi NKLMS grunnlag for
arbeidet med denne koordineringsprosessen.

13.3 Mye aktivitet - lite samordning

Familieprosjektet har skapt mye aktivitet. Det beskrives en rekke eksempler pa tiltak og aktiviteter
som ser ut til & vaere hensiktsmessige og vellykkede. Imidlertid er det stor variasjon i det som er
utviklet og etablert fordi det ikke er koordinert pa nasjonalt niva. Mange ulike tilbud er utviklet
lokalt, men det ser ut til at erfaringene i for liten grad er oppsummert og videreformidlet til
fagfeltet. LMS-ene praktiserer takstbruk, honorering av erfarne brukere og kompensering av
brukernes utgifter ulikt. Etter var vurdering er det behov for samordning og felles retningslinjer.

Framover bgr det tas noen strategiske valg mellom gkt sentral koordinering og fortsatt utvikling
av lokale varianter av LMS. Det siste kan medfare at det blir vanskeligere for LMS-ansatte, som
ofte er en eller fa, a opprettholde et faglig nasjonalt fellesskap, prioritering og LMS-identitet.

13.4 Fyrtarnsatsingen

Hensikten med Fyrtarnsatsingen er a etablere tiloud i familienes nermiljg. Det er satt som mal a
etablere ett Fyrtarn i hver helseregion med en koordinator og en regional ressursgruppe. Sa langt
er tre Fyrtarn etablert, 70 har gjennomfart gruppelederopplaring og 15 samtalegrupper er i gang.
Det er ulike meninger om Fyrtarnsatsingen (jf pkt 9.7), men enighet om at brukerne verdsetter
tilbudet. For oss har det veert vanskelig a se utgangspunktet for og begrunnelsen for den relativt
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ambisigse Fyrtarnsatsingen. | trdd med overordnede faringer er virksomheten utadrettet, men
derved ikke en del av spesialisthelsetjenestens lovpalagte oppgave. Resultatene som er oppnadd sa
langt (3/4 ar far Familieprosjektet er avsluttet) virker relativt begrensede sett i forhold til arbeidet
som er lagt ned. Det ser for oss ut som Fyrtarnsatsingen har gatt fra a vaere et "fyrtarn" for
vellykkede prosjekter generelt, hvor en deler gode erfaringer og utvikler og sprer gode metoder
(Fyrtarnprosjektet) til & bli en markedsfaring og drifting av en spesiell metode. Vurdert ut fra de
ressurser som har blitt investert og resultatene som forelgpig er realisert, ser denne metoden ikke
ut til & ha tilstrekkelig gjennomslagskaft. I tillegg har en mistet et virkemiddel for videreutvikling
og spredning av gode lokalt utviklede metoder.

Etter var vurdering bar det vurderes om Fyrtarnsatsingen i sin navarende form skal viderefares.

13.5 Organisering og integrering

13.5.1 Dagens organisering

| folge Helse- og omsorgsdepartementets Oppdragsdokument skal de regionale helseforetakene
"sgrge for at det er kvalitativt gode Lerings- og mestringssentre (LMS) ved alle helseforetak™.

Det inneberer at det er et overordet ledelsesansvar a forankre LMS organisatorisk i sykehuset.
Videre er det naturlig at lederne for de kliniske avdelingene har et ansvar for a samarbeide med
LMS om pasient- og pargrendeopplaring. Samarbeid mellom de kliniske avdelinger og LMS ma
forankres i avdelingsledelsen, og den forankringen av LMS-ets virksomhet i det kliniske arbeidet
ber derfor veere bade LMS-leders og avdelingsleders ansvar. Ved noen sykehus har LMS og
barneavdelingen lykkes svart godt med samarbeidet, og det kan se ut til at det har sammenheng
med at samarbeidet er forankret i avdelingsledelsen. Det er var anbefaling a studere
suksessfaktorer i disse tilfellene. I andre tilfeller beskrives LMS som en egen enhet som ikke
forholder seg til de kliniske miljgene, men driver sin egen virksomhet etter egne prioriteringer.
Resultatet av denne studien tydeliggjar betydningen av organisering og forankring, av LMS og av
Familieprosjektet, og dette er i trad med funn i tidligere studier (Steihaug og Hatling 2006, 2007).
Der det beskrives utfordringer i samarbeidet mellom LMS og barneavdelingen, angis blant annet
"manglende forankring” som viktig.

Familieperspektiv i pasientopplering er ikke tilstrekkelig etablert i spesialisthelsetjenesten.
Mange av de familierettede tiloudene som er etablert, er ikke sd godt forankret at de er sikret
videre drift etter at Familieprosjektets stimuleringsmidler oppherer. Ansatte ved LMS som deltar i
Familieprosjektet, er enige om at det er helt ngdvendig ogsa i framtiden & beholde betydelig
oppmerksomhet mot familierettet leeringsvirksomhet, at LMS-enes oppgave er a bidra til at en slik
holdning gjennomsyrer spesialisthelsetjenesten og at de familierettede tilbudene gjennomfares
etter LMS-metoden. Nar det gjelder familierettede leeringstiloud anses barneavdelingene,
barnehabiliteringstjenestene og BUP-ene som sentrale samarbeidspartner for LMS-ene.

13.5.2 Organisering og forankring av videre familierettet arbeid

| intervjuer fremkommer litt ulike synspunkter pa organisering og tilknytning i viderefering av
familierettet arbeid. Noen etterlyser narmere forankring av den praktiske virksomheten til
kliniske miljger og nevner som eksempel barneavdelingen, habiliteringstjenesten eller BUP.

Det er rimelig enighet blant informantene i studien om at den familierettede virksomheten bgr ha
en sentral styring og at denne bgr veere ved NKLMS. Noen mener det bar integreres i NKLMS,
andre at det fortsatt skal vare en egen leder for familierettet virksomhet.
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Det ser ut til at mest mulig aktivitet og utvikling av flest mulig tilbud har veert vektlagt i
Familieprosjektsatsingen pa bekostning av organisering, forankring og integrering. Resultatene av
evalueringen tydeliggjer behovet for & vektlegge arbeidet med organisering og forankring
framover.

13.6 Tilbud til minoritetsspraklige

Tilbud til minoritetsspraklige er blitt vurdert som et viktig satsingsomrade i Familieprosjektet der
malsetningen er nedfelt i et eget delmal. Ogsa ved Nasjonal kompetansesenter har man en egen
satsing pa minoritetshelse. Informantene i denne studien som er spurt om dette, mener alle at det
er et felt som trenger spesiell oppmerksomhet og saerskilte tiltak framover.

Etter var mening er imidlertid tiden moden for en overordnet vurdering av om det er heldig a
opprettholde minoritetshelse som et eget arbeidsfelt og helsetilbud til minoritetsgrupper som
"seertilbud". Informantene ved LMS barn ved Ulleval universitetssykehus understreker at det ikke
er ngdvendig med spesiell "kulturkompetanse”, men at det er de allmennmenneskelige
fenomenene som er viktige her ogsa. Pa den ene siden etterlyser fagfolk mer kunnskap pa feltet,
og pa den andre siden kan sertilbud bidra til & opprettholde skillet mellom "oss" og "de andre".
Kanskje kunne man i stedet rette oppmerksomheten mot spesiell grupper, for eksempel
nyankomne innvandrere, flyktninger og mennesker med krigs- og andre traumatiske opplevelser.

13.7 Alternative tilbud

Familieprosjektet samarbeider med Hva med oss programmet og Home-Start (jf pkt 9.7.2). Det
fremgar imidlertid ikke klart hva dette samarbeidet dreier seg om i praksis. Andre typer
virksomhet som likner Familieprosjektets er Likemannsarbeid, Selvhjelpsarbeid og
Foreldrerettleiingsprogrammet. Likemannsarbeid er tiltak som skjer i regi av funksjonshemmedes
organisasjoner og skjer pa frivillig basis. Vanligvis ledes arbeidet av erfarne brukere.
Likemannsarbeidet har som mal a veare til hjelp, stotte og veiledning partene imellom
(www.regjeringen.no).

Selvhjelpsarbeid beskrives slik: "Selvhjelp er a ta tak i egne muligheter, finne frem til egne
ressurser, ta ansvaret for livet sitt og selv styre det i den retningen en gnsker. Selvhjelp er a sette i
gang en prosess. Selvhjelp er & ga fra passiv mottaker av hjelp til aktiv deltaker i eget liv"
(www.selvhjelp.no)

Foreldrerettleiingsprogrammet i regi av Bufetat har som mal a styrke omsorgen og oppveksten for
barn og unge. Det retter seg mot alle foreldre og andre omsorgspersoner med barn i alderen 1-18
ar. Programmet tilbys i 34 norske kommuner. Tilbud til mennesker med minoritetsbakgrunn tilbys
i 13 kommer i tillegg til 9 bydeler i Oslo. (www.bufetat.no)

Dette er en rekke ulike tilbud som far statlig stette og som er basert pa mye av den samme
grunnlagstenkingen som LMS-arbeidet. Vi vil anbefale sterkt a fa til et samarbeid pa tvers av
etatene for a koordinere tilbudene og fa til et samarbeid. Etter var vurdering vil det veere viktig a
vurdere hvordan Familieprosjektet, sammen med de andre aktgrene, kan prioritere ulike
malgrupper for & sikre at ressursene utnyttes optimalt og at tilbudene ikke konkurrerer med
hverandre. Det ser ut til at man ferst og fremst bgr vurdere hvilke behov brukerne har for bistand,
hvem som har sterst behov, hvilke tilbud som allerede finnes og deretter hva det er behov for.


http://www.regjeringen.no/
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13.8 Sentral styring av familierettet arbeid

| den videre utviklingen av familierettet arbeid bgr en, etter var vurdering, styrke Nasjonal
kompetansesenters strategiske ledelse av arbeidet. Var anbefaling er at:

e det gis retning for det lokale arbeidet

e gode og darlige erfaringer samles og videreformidles

e det utvikles og implementeres metoder for systematisk evaluering av tiloudene

Videre mener vi det ber utvikles strategier for det videre arbeidet med familierettet virksomhet.
Status for arbeidet bar tydeliggjeres overfor oppdragsgiver, og det ber skisseres alternative
retninger for videreutvikling av arbeidet og hvordan en mener feltet bar utvikles.

Resultatene av evalueringen viser at LMS-metoden er en hensiktsmessig mate a jobbe pa.
Malsettingen for LMS-arbeidet generelt og det familierettede arbeidet spesielt er ikke fulgt opp
med tilstrekkelige ressurser. Etter var vurdering ber ogsa overordnet malsetting og tilgjengelige
ressurser tilpasses bedre i forhold til hverandre i det videre arbeidet.
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Til leerings- og mestringssenteret

P4 oppdrag fra Sosial- og helsedirektoratet og Nasjonalt kompetansesenter for laring og
mestring (NKLMS) ved Aker universitetssykehus gjennomfgrer SINTEF Helse en evaluering
av Familieprosjektet som er organisatorisk tilknyttet NKLMS. Formalet med evalueringen er
a vurdere hvordan Familieprosjektet har nadd sine mal og pa bakgrunn av dette gi rad om
Familieprosjektet ber bli et permanent tilbud.

SINTEFs evaluering omfatter:
e Spgrreskjema til LMS-ansatte
e Sparreskjema til familier som har deltatt i familierettede tilbud

Deres erfaringer og vurderinger er helt avgjgrende, og vi haper dere vil hjelpe oss med
evalueringen ved a:

1. Sende, sa snart som mulig, vedlagte spgrreskjema om deltakernes erfaringer som
vedleqq til e-post til alle familier som har deltatt i familierettede leeringstilbud i
lgpet av 2007.

2. Fylle ut vedlagte spgrreskjema om LMS-ets familierettede tilbud og sende det
tilbake til oss som vedlegg til e-post til sissel.steihaug@sintef.no sa snart som
mulig, og senest 26.2.2008.

Skjemaet kan ogsa skrives ut, fylles ut manuelt og sendes til:

Sissel Steihaug
SINTEF Helse
Postboks 124 Blindern
0314 Oslo

OBS: Vi ber dere ogsa notere hvor mange familier dere sender sparreskjema til og skrive
tallene inn i svarskjemaet fra LMS (spgrsmal 1). Slik vil vi kunne se hvor stor andel av
familiene som svarer.

Sparsmal om evalueringen kan rettes til
Sissel Steihaug

Telefon: 95 24 89 09

E-post: sissel.steihaug@sintef.no

Pa forhand tusen takk for hjelpen!

Med vennlig hilsen o

Tl ’Zw/

Trond Hatling Sissel Stelhaug
Prosjektleder Prosjektmedarbeider

© SINTEF Helse 2008
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Spgrreskjema til Laerings- og mestringssenteret

Navn pa LMS:

1. Antall spgrreskjemaer sendt til familier som har deltatt i familierettede leeringstilbud?
Antall:

2. Omtrent hvor mange familier har deltatt i familierettede laeringstilbud, men ikke fatt
tilsendt sparreskjema? (av ulike grunner, for eksempel at adresse mangler)
Antall:

3. Antall stillinger ved LMS i 2007
Antall:

4. Hvor mange av stillingene Ilgnnes av Familieprosjektmidler i 2007?
Antall:

5. List opp familierettede leeringstilbud ved LMS i 2007. Ta med tilbud til hele familien, ogsa
tilbud til foreldre, besteforeldre, sgsken og andre viktige neerpersoner.

Ad kolonne 2, Familieprosjektet: Sett kryss hvis tilbudet finansieres av midler fra Familieprosjektet, evt. som stillinger.
Ad kolonne 3, Diagnose: Sett kryss for tilbud som er diagnosespesifikt. Angi diagnose der dette ikke fremgar av kursets
tittel.

Ad kolonne 4, Type leeringstilbud: Angi antall timer totalt og antall "treff" timene fordeler seg pa.

Ad kolonne 5, Antall: Totalt antall familier (evt. andre persongrupper om et barn med funksjonsvansker) som har deltatt
i de ulike leeringstilbudene i lgpet av 2007.

Familie- Type
Familierettede leeringstilbud ved deres LMS i 2007 prosjektet Diagnose leeringstilbud Antall
] 1L timer totalt
antall treff
] 1L timer totalt
antall treff
L1 I timer totalt
antall treff
|:| |:| timer totalt
antall treff
] 1L timer totalt
antall treff
] 1L timer totalt
antall treff
] 1L timer totalt
antall treff
L1 I timer totalt
antall treff

© SINTFF Helse
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L1 I timer totalt
antall treff
L1 I timer totalt
antall treff
|:| |:| timer totalt
antall treff
] 1L timer totalt
antall treff
L1 L] timer totalt
antall treff
L1 I timer totalt
antall treff
|:| |:| timer totalt
antall treff
|:| |:| timer totalt
antall treff

6. Hva skiller et familierettet tilbud fra andre leseringstilbud til barn, unge og/eller foreldre ved
LMS-et?
Skriv her:

7. Har dere familierettede laeringstilbud til minoritetsspraklige familier ved LMS?

[]Ja []Nei

Hvis ja, hva slags tilbud? (hvis det ikke fremgar av spgrsmal 5)

8. Beskriv hvordan disse eventuelt skiller seg fra tilsvarende tilbud til norske familier?

9. Angi eksempler pa eventuelle andre tilbud ved LMS (enn oppgitt i spm. 5 0g 7) i regi av
Familieprosjektet.

© SINTFF Helse
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10. Nedenfor listes opp noen diagnosegrupper. Her gnsker vi en samlet vurdering (kvalitet
og kapasitet) av deres familierettede leeringstilbud til familier med barn/ ungdom som har
diagnosene. Sett ett kryss for hver diagnosegruppe.

et meget et rimelig et middels et relativt ikke
godt tilbud godt godt tilbud darlig noe
tilbud tilbud tilbud tilbud
ADHD [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
Autisme [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
Cerebral parese [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
Epilepsi [] [] [] L] []
1 2 3 4 5

11. Er det familier med barn/fungdom med noen diagnoser der det mangler tilbud?
[ ]Ja, i stor grad [ ]Jainoen grad [ ]Jailiten grad [ ] Nei

12. Diagnosegrupper

Alle diagnose(grupper) dere har familierettede tilbud til, er listet opp i spgrsmal 5. Her gnsker vi at
dere angir de diagnose(gruppene) der dere vurderer tilbudet som mest mangelfullt, selv om slikt
tilbud finnes (spm. 5). Angi inntil 5 diagnoser(grupper).

Diagnose(gruppe) Litt mangel Stor mangel  Tilbud mangler
pa tilbud pa tilbud helt

Oogdod
Oogdod
Oodod

13. Hvordan bagar, faglig sett, de familierettede tilbudene prioriteres framover?

ikke
diagnose- diagnose-
spesifikke begge deler spesifikke
tilbud tilbud
[] [] [] [] [ [] [
1 2 3 4 5 6 7

Hvis dere ikke har familierettede leeringstilbud ved deres LMS, kan dere hoppe over spgrsmal 14-
27 og ga videre til spgrsmal 28.

Samarbeid om familierettede leeringstilbud

14. Samarbeider dere med fglgende instanser om familierettede laeringstilbud?
sveert
aldri ofte

I
3 4 5
0 o O
3 4 5

v)

v

T
NaNe
o[
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C. BAIMEBVEIN ..ot eee e, []
D. FaStleger .....ccoovviiiiiiiii e é
E. Barnehabiliteringen ...........ccccoiiiiiiiiii e |%|
F. Barneavdeling .......ccccoooviiiiiiiiiiiii e é
G BUP |%|
[ T 1 [0 | (= é

1

I. Hvis andre, spesifiser:

15. Deltar fagfolk i:

A. planleggingen av familierettede leeringstilbud? a&rl
B. gjennomfgringen av familierettede leeringstilbud? é
C. evalueringen av familierettede laeringstilbud? é
D. Er det vanskelig & fa fagpersoner til & delta? é
1

16. Hvis det er vanskelig & fa fagfolk til delta (skaret 2-5 pa spm.

falgende faktorer?

ikke
viktig
A. Manglende kapasitet hos fagfolk .................ccoooeee ]
1
B. Manglende interesse hos fagfolk .............cccccc, ]
1
C. Manglende kompetanse hos fagfolk............ccccccvviiiiinnninnnn. ]
1
D. Fagfolkene er uenige i LMS-metoden............cccvvveveeeeennnnnes ]
1
E. @konomiske begrensninger ved helseforetaket................... ]
1
F o AN et ]
1
G. Hvis annet, spesifiser:
Brukernes rolle i familierettede leeringstilbud
17. Deltar erfarne brukere i:
aldri
A. planleggingen av familierettede leeringstiloud?.................... ]
1
B. gjennomfagringen av familierettede leeringstilbud? ............... ]
1
C. evalueringen av familierettede laeringstilbud? .................... ]
1

s [ ]

NI

SINTEF

wlJw[Jw[Jew[Je[ Je[]

wlJw[Je[Je[]

~==O=~~»[]

~=~~0»0]

aJoJoJo[Jo[Jo[]

15 D), hvor viktige er

s e[

N[

wlJe[Je[Je[Je[Jew[]

w[Jeo[Jeo[]

~==0O~~1»]

~[==]

sveert
viktig

aJoJo[Jo[Jo[Jo[]

=8
=
a

a[Jo[Jo[]
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18. Hvordan rekrutteres erfarne brukere til & deltai & utforme de familierettede
leeringstilbudene?

aldri alltid
A. Gjennom brukerorganiSasjoner............c..cceceeeeveveeeeieeeannn, [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
B. Tidligere pasienter/paragrende til pasienter .......................... [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
CoANNEYE et ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
D. Hvis annet, spesifiser
19. Er det vanskelig a rekruttere erfarne brukere? [] [] [] []
1 2 3 4 5

20. Hvis det er vanskelig & rekruttere erfarne brukere (2-5 pa spm. 19) , hvor viktige er
folgende faktorer?

ikke sveert

viktig viktig
A. Finnes ikke aktuell brukerorganisasjon p& stedet ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
B. Aktuell(e) brukerorganisasjon(er) har for f& aktive ] ] ] ] ]
medlemmer 1 2 3 4 5
C. Aktuell(e) brukerorganisasjon(er) har ikke skolert ] ] ] ] ]
medlemmene godt nok for slike oppgaver 1 2 3 4 5
D. Det er praktiske vansker som gjar at brukerne ikke kan [ ] [] [] [] []
delta (arbeid, lang vei og lignende) 1 2 3 4 5
E. Manglende gkonomisk kompenasjon for brukere ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
F. Brukerne faler ikke sin brukerkompetanse tilstrekkelig L] L] L] L] L]
verdsatt 1 2 3 4 5

G. Annet, beskriv:

@konomi/ takster

21. Bruker dere takster ved familierettede leeringstilbud/ foreldretreff?

[ ]Ja [ ] Nei

Hvilke takster brukes?

22. Hvem far eventuelle inntekter?

aldri alltid

AL LMS e s [] [] [] [] []
1 2 3 4 5

B. POIKINIKK ....covniiiii e L] L] L] L] L]
1 2 3 4 5

C. KIINISK QVARIING ......cveeveeeeeeeeieeeee e [] [] [] [] []
1 2 3 4 5

D ANAIE oottt ettt [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
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23. Er dagens takster hensiktsmessige ved familierettede tilbud?

sveert
ikke i det hensikts-
hele tatt messig
O O O O O
1 2 3 4 5
24. Er det hensiktsmessig med bruk av takster for a finansiere LMS-virksomhet?
sveert
ikke i det hensikts-
hele tatt messig
O O O O O
1 2 3 4 5

A. Eventuelle kommentarer:

25. Honorer dere erfarne brukere for medvirkning i familierettede leeringstilbud?
aldri alltid

O 0O o oo 0O
1 2 3 4 5

26. Gir dere erfarne brukere gkonomisk kompensasjon?
ikke i det i sveert
hele tatt stor grad
O O O O
1 2 3 4 5
A. For hva? Spesifiser:

Nettbasert virksomhet i familierettede leeringstilbud ved deres LMS (ikke Familienettet)

27. 1 hvilken grad bruker dere nettet til:

ikke i det i sveert
hele tatt stor grad
A. informasjon om sykdommer/funksjonshemminger............... [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
B. NEDASEIE KUIS ...vveeeee et [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
C. diskusjonsgrupper for foreldre/pargrende..............c..co......... ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
D. fagfolk svarer pa publikums spgrsmal ..............c.ccccceevenennen. ] ] ] ]
1 2 3 4 5
ST 0T =) AT USROS ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5

F. Hvis annet, spesifiser:
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Vurderingen av Familieprosjektet

28. Hvor viktig har Familieprosjektet veert for deres LMS?

Ikke ikke
aktuelt viktig
1 O
0 1
A. Pa hvilken mate har det eventuelt vaert viktig?
29. Hvor viktig har Familieprosjektet veert
for deres familierettede laeringstilbud? [] []
0 1
A. Pa hvilken mate har det eventuelt vaert viktig?
30. Hvor viktig har Familieprosjektet veert for
fagtenkningen innen LMS-virksomheten hos dere? ]
1

A. Hva har eventuelt veert viktig?

31. @konomisk stimulering

A. Har dere sgkt stimuleringsmidler fra Familieprosjektet?
B. Har dere fatt stimuleringsmidler fra prosjektet?
C. I hvor mange ar?

Til sammen kr.:

D. Hvilken betydning har eventuelle midler hatt?

Familienettet (www.familienettet.no)

32. Hvor ofte benytter dere Familienettet:
A. Daglig ]

B. En til flere ganger per uke [ ]
C. En til flere ganger per mnd  []
D. Sjeldnere ]

SINTEF

0 O
2 3
0 O
2 3
0 O
2 3
[ ]Ja []Nei
[ ]Ja [ ]Nei

sveert
viktig
[]
5
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33. | hvilken grad vurderer dere informasjonen pa Familienettet som nyttig:

A, FOr DIUKEIE?. . e
B. for fagfolk? .......oovviiiii

(O (o] g 1Y, 1517

34. Anvendbar

A. Er nettsiden lett & bruke?

B. Er informasjonen relevant?

C. Er informasjonen anvendbar i praksis?

D. Er lenker til andre nettsteder nyttige

35. Annen nytte, spesifiser:

36. Hva savner dere pa Familienettet?

Organisering av Familieprosjektet

ikke i det
hele tatt

.................. []

1

.................. []

1

.................. []

1

ikke i det
hele tatt

[]
1

[]
1

[]
[]
1

[

NI

e[

SINTEF

wlJw[Jw[]

wlJw[Je[Jeo[]

i sveert
stor grad

~[==~
aJo[Jo[]

i sveert
stor grad

~[]==0=0
aJo[Jo[Jo[]

37. Var det hensiktsmessig & knytte Familieprosjektet til Nasjonalt kompetansesenter for

leering og mestring

A. Fordeler:

B. Ulemper:

C. Andre kommentarer:

ikke i det
hele tatt

i sveert
stor grad
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38. Dersom det familierettede arbeidet skal viderefgres, hvordan skal virksomheten da
organiseres og administreres?

A. Nasjonalt
I. Egen enhet med egen ledelse
Il. Egen enhet ved NKLMS
lI: Integrert i NKLMS

B. Regionalt.
I. Egen enhet med egen ledelse
Il. Egen enhet ved Regionalt kompetansesenter
I1I; Integrert i Regionalt kompetansesenter

C. Lokalt
I. Egen virksomhet ved LMS
Il. Integrert i LMS
11l utenfor LMS, egen enhet
IV. Utenfor LMS, knyttet til annen virksomhet

Iy I I I

V. Hvis knyttet til annen virksomhet, spesifiser:

39. Eventuelle utdypende kommentarer til organisering

40. Hvilke forhold er av betydning for at eventuelt manglende familierettede tilbud ikke er

etablert?
ikke sveert
viktig viktig

A. Manglende kapasitet ved LMS o OO O O O
1 2 3 4 5
B. Manglende kompetanse ved LMS L O O O O
1 2 3 4 5
C. Mangler erfarne brukere O oo O O
1 2 3 4 5
D. Dérlige skonomiske rammebetingelser ved LMS ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
E. Darlige gkonomiske rammebetingelser for L O O O O
erfarne brukere 1 2 3 4 5
F. Manglende kapasitet hos fagfolk 1 o o o @O
1 2 3 4 5
G. Manglende interesse hos fagfolk 1 OO oo 0O o
1 2 3 4 5
H. Manglende kompetanse hos fagfolk O oo O O
1 2 3 4 5
. Begrenset gkonomi ved helseforetaket [ I I O I R
1 2 3 4 5
J. Dérlige gkonomiske rammebetingelser for deltakere ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5

K. Annet, beskriv:

© SINTFF Helse
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41. Hvordan opplever dere Helseforetakets holdning til LMS-arbeidet?

A. Gjennom styringssignaler som Helseforetakets ledelse sender til de ulike avdelingene?
Skriv:

B. Gjennom ledelsens dirkete involvering i og interesse for LMS-arbeidet?
Skriv:

42. Her gnsker vi generelle utdypende kommentarer

Tusen takk for hjelpen!

© SINTFF Helse
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Til familier som har deltatt i familierettede laeringstilbud

Pa oppdrag fra Sosial- og helsedirektoratet og Nasjonalt kompetansesenter for lering og
mestring (NKLMS) ved Aker universitetssykehus gjennomfgrer SINTEF Helse en
evaluering av Familieprosjektet. Familieprosjektet retter seg mot familier som har barn
med nedsatt funksjonsevne og/eller kronisk sykdom og har som mal a bygge opp et
landsomfattende tilbud som sikrer familiene relevant informasjon. Hensikten med
evalueringen er a vurdere hvordan Familieprosjektet har nadd sine mal og pa bakgrunn av
dette vurdere om det bgr bli et permanent tilbud.

Deltakernes erfaringer er viktige for oss nar vi skal skaffe oss kunnskap om
Familieprosjektet og tilbud til familier med barn med nedsatt funksjonsevne. Vi haper
derfor dere vil ta dere tid til a fylle ut vedlagte sperreskjema og returnere det til oss sa
snart som mulig og senest 29.2.2008.

Skjemaet fylles ut elektronisk og returneres som vedlegg til e-post til
sissel.steihaug@sintef.no

Alternativt kan skjemaet skrives ut, fylles ut manuelt og sendes til:
Sissel Steihaug

SINTEF Helse

Postboks 124 Blindern

0314 OSLO

Besvarelsen skal vaere anonym. Dere skal derfor ikke skrive navn pa spgrreskjemaet.

Det er ogsa mulig a fa tilsendt skjemaet pa papir for manuell utfylling med frankert
svarkonvolutt. Ta kontakt med Sissel Steihaug dersom dere gnsker tilsendt papirutgave av
sparreskjemaet og /eller frankert svarkonvolutt. .

Eventuelle spgrsmal rettes til
Sissel Steihaug

Telefon: 95 24 89 09

E-post: sissel.steihaug@sintef. no

Pa forhand tusen takk for hjelpen!

‘/M’ed/\‘/'% hJJSen /:/;? //,.

N :‘/, -

at &t o
Trond Hatling Sissel Steihaug

Prosjektleder Prosjektmedarbeider

© SINTEF Helse 2008
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Sparreskjema til familier som har deltatt i familierettede laeringstilbud
Navn pa laerings- og mestringssenteret:
1. Dette skjemaet fylles ut av (sett eventuelt flere kryss)

[] barnet/'ungdommen selv
(] mor
[ ] far

[ ] annen pargrende Spesifiser:

[ ] annen person Spesifiser:

2. Barnets eller ungdommens diagnose (sett eventuelt flere kryss)

[ ]ADHD

[ ] autisme

[] cerebral parese

[ ] epilepsi

[] annen diagnose (kronisk sykdom eller funksjonsvanske)
Spesifiser:

[]ingen diagnose

3. Hvor mange familierettede laeringsopplegg har dere deltatt i til sammen?
(ett leeringsopplegg kan besta av flere samlinger eller kursdager)
Antall:

4. Hvordan ble dere kjent med tilbudet om familierettede leeringsopplegg?
Skriv:

5. Hva slags familierettede leeringsopplegg har dere deltatt i i 2007?
Skriv:

Noen familier har i arenes lgp deltatt i ett leeringsopplegg, andre i flere. | spgrsmal 6-26 gnsker vi
en samlet vurdering av alle de familierettede laeringsoppleggene dere har deltatt i i regi av leerings-
og mestringssenteret (LMSet). Vi ber dere krysse av pa en skala fra 1 til 5.

| familierettede laeringstilbud rettes oppmerksomheten mot informasjon, laering og mestring.

6. Kryss av for i hvilken grad dere har fatt informasjon om:

ikke i det sveert
hele tatt god info
N [F= Yo [T T ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
B. fUNKSJONSVANSKEI? ....oceviieieiieccie e ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
(O 1= Y= (=111 o TU e TR [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
D= 11104 1=1 (] SRRSO ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5




SINTEF

7. Hvor nyttig var informasjonen om:

ikke sveert
nyttig nyttig
YN [F= Yo [ T T [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
B. fUNKSJONSVANSKEI? .......c.oevevieeeeeeeeeeeeeeeeeee e, ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
(O 1= Y= (=111 o TU e TR [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
D. rettigheter? L] L] L] L] L]
1 2 3 4 5
8. Var det noe dere savnet informasjon om?
Skriv:
Laering og mestring
ikke i det i sveert
hele tatt stor grad
9. | hvilken grad har de familierettede laerings- [] [] [] [] []
oppleggene bidratt til at dere mestrer hverdagen bedre? 1 2 3 4 5

Hvis laeringsoppleggene har bidratt til bedre mestring (skare 2-5 pa spm. 9), ber vi deg/dere svare
pa spgrsmal 10. (hvis ikke, gar du/dere videre til spm. 11)

10. Her spar vi etter hva som var viktige bidrag til at dere na mestrer hverdagen bedre?

ikke sveert
viktig viktig

A. A utveksle erfaringer/tips om & mestre dagliglivets L] L] L] L] L]
utfordringer? 1 2 3 4 5
B. A utveksle erfaringer om gleder og sorger [] [] [] [] []
1 2 3 4 5
C. A mgte andre i samme situasjon ] ] ] L] L]
1 2 3 4 5
D. A bli hart og forstatt O O oo 0O 0O
1 2 3 4 5
E. A f& informasjon fra fagfolk 1 o o o @O
1 2 3 4 5

F. A f& informasjon/kunnskap fra erfarne brukere som
hadde deltatt i & utvikle leeringstiloudet O O oo 0O 0O
1 2 3 4 5
G. A fa informasjon fra andre deltakere [ I I O I R
1 2 3 4 5
H. A fa informasjon fra LMS-ansatte O O O O O
1 2 3 4 5
I. A bidra med informasjon/kunnskap til andre deltakere ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
J. A bidra med informasjon/kunnskap til erfarne brukere, ] ] ] L] L]
fagfolk eller LMS-ansatte 1 2 3 4 5
K. Annet O O oo 0O 0O
1 2 3 4 5

L. Hvis annet, spesifiser:




SINTEF

11. Hva slags tilbud gnskes?

ikke i det i sveert

hele tatt stor grad
A. | hvilken grad gnsker du/dere diagnosespesifikke [] [] [] [] []
leeringstilbud? 1 2 3 4 5
B. I hvilken grad gnsker du/dere diagnoseuavhengige L] L] L] L] L]
leeringstilbud? 1 2 3 4 5

Familienettet (www.familienettet.no)

Familienettet er et nettsted for informasjon for familier som har barn med kronisk sykdom/ nedsatt
funksjonsevne. Som ledd i evalueringen har SINTEF laget et spgrreskjema om Familienettet med
lenke fra nettsiden. Selv om dere har svart pa dette sparreskjemaet, ber vi dere likevel svare pa de
samme spgrsmalene nedenfor.

12. Har du/dere benyttet Familienettet?

[ ]Ja [_INei
13. Hvis ja, hvor ofte benytter dere Familienettet?

A. Daglig []
B. En til flere ganger per uke [ ]

C. En til flere ganger per mnd  []

D. Sjeldnere ]
E. Bare en gang ]
ikke i det i sveert
hele tatt stor grad
14. | hvilken grad har dere hatt nytte av informasjon L] L] L] L] L]
dere har fatt fra Familienettet? 1 2 3 4 5

15. I hvilken grad fungerer nettstedet som et "treffsted” [ | ] ] ] ]
der dere kan dele kunnskap og erfaringer med 1 2 3 4 5
andre barn/ungdom/familier/ foreldre?

16. Annen nytte, spesifiser:

17. Synes dere nettsiden er lett & bruke? [] [] [] [] []
4

18. Hva savner du/dere pa (?) Familienettet?
Skriv:

19. Familierettede leeringstilbud skal baseres pa leerings- og mestringstanken som
innebeerer likeverd mellom brukerkunnskap og fagkunnskap.
Er dere enige i denne tenkningen?

helt uenig helt enig

0O o oo oo O
1 2 3 4 5
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20. Opplever dere at denne tenkningen preget de ikke i det i sveert
familierettede laeringstilbudene dere har deltatt i? hele tatt stor grad

O o o oo O
1 2 3 4 5

Rammebetingelser for deltakelse i familierettede laeringstilbud.

Nedenfor lister vi opp en del forhold som kan tenkes & veere av betydning for muligheten til & delta i
familierettede laeringstilbud.

21. Angi hvilken betydning de ulike faktorer har for deg/dere

ikke ikke sveert

aktuelt viktig viktig
A. At det ikke er lang reisevei [] L]
0 1 2 3 4 5
B. Travel hverdag, har ikke tid til & delta 1 O O O O 0O
0 1 2 3 4 5
C. Mangler barnepass hjemme til andre barn O o o o o o
0 1 2 3 4 5

D. Mangler barnepass til barnet pa samling ]
0

-]
o]
@[]
~[]

0

E. Manglende gkonomisk kompensasjon til & dekke
faktiske utgifter []
0

-]
o]
@[]
0
0

F. Manglende gkonomisk kompensasjon til & dekke

tapt inntekt 1 O 1 0O

0 1 2 3 4 5

G. Andre forhold O O o 0O O 0O
0 1 2 3 4 5

H. Spesifiser:

22. Kommentarer

Her gnsker vi generelle utdypende kommentarer.

Tusen takk for hjelpen!
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