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Sammendrag

Barn, unge og deres familier trenger et
helhetlig tilbud tilpasset den enkeltes behov
(kap. 3)

Barn og unge lever ikke sine liv innenfor spesifikke sektorer, men i grenseflatene mellom. De mgter pa
komplekse utfordringer som krever koordinerte, sammensatte og individuelt tilpassede Igsninger. Et
fragmentert hjelpeapparat strever med & fa en helhetlig forstaelse av familienes komplekse livssituasjon, og
brukerne blir da ofte henvist fra den ene tjenesten til den andre uten at noen tar noe helhetlig ansvar for
oppfelgingen. De ma selv koordinere hjelp fra mange ulike tjienester som strever med & kommunisere og
samarbeide. Til tross for mye ansvar i koordineringen, s& har de liten reell pavirkningskraft.

Barn, unge og deres familier trenger
kontinuitet i oppfalgingen gjennom ulike
livsfaser og livshendelser (kap. 4)

Overgangssituasjoner, for eksempel fra barnehage til skolen, fra ungdomsskole til VGS, fra skole til jobb eller
fra barnehabilitering til voksenhabilitering, er generelt kritiske punkter. Barn og unge med sammensatte behov
opplever ofte & falle igiennom og bli overlatt til seg selv, da ingen tar ansvar for overgangsarbeidet.
Ansvarsfraskrivelse, sein planlegging og manglende informasjonsoverfgring beskrives som de vanligste
arsakene til vanskelige overganger. Individuell plan og koordinerende enhet i kommunen strever i dag med a
sikre tryggere overganger.

Barn, unge og deres familier trenger
tilgjengelig, god, forstaelig og tidlig
Informasjon tilpasset den enkeltes behov (kap.
S)

Det & f& adekvat, riktig og tilstrekkelig informasjon til rett tid om relevant hjelp og tjenester oppleves som en
vedvarende kamp. | de tilfellene hvor det ikke fremkommer noen apenbar diagnose, sa oppstar usikkerhet og
mangel p& informasjon over lang tid. Utfordringen er som regel ikke manglende rettigheter og muligheter, men
kunnskapsformidlingen overfor brukere og pargrende som ofte er tilfeldig og lite oversiktlig. Spraket og formatet
informasjonen tilbys i, er heller ikke alltid tilpasset den enkeltes funksjonsniva eller etnisk bakgrunn.

Barn, unge og deres familier trenger enklere
og mer samkjgrte sgknadsprosesser samt en
bedre ivaretakelse av pargrende (kap. 6)
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Barn og unge med sammensatte behov er ikke isolerte individer, men lever i familier som blir pavirket i sin
helhet av barnets tilstand. Pargrende tar store belastninger og kan veere utsatt for isolasjon, stress, og egen
helsesvikt, som depresjon og utmattelsessymptomer. Pargrende til barn med sammensatte behov bruker
generelt mye tid pa sgknader om hjelp og til & tilpasse den hjelpen de far. Mange enheter og saksbehandlere er
involvert, og gjentagende utlevering av den samme informasjonen er ngdvendig under vanskelige og lite
automatiserte sgknadsprosesser.

Det er tydelig at systemet ikke er tilrettelagt for
tverrsektorielt samarbeid og at
sammenhengende tjenester mgter mange
hindringer pa veien: bade organisatoriske,
juridiske, kulturelle og gkonomiske (kap. 7)

Organisatoriske hindringer stammer fra sektorprinsippet som skaper en siloorganisering hvor hver enkelt sektor
har egne definerte ansvarsomrader, IKT systemer og ressurser som ikke lar seg kombinere med andres.
Juridiske endringer er knyttet til forskjeller mellom ulike regelverk og deres ulike tolkning og implementering i
hver sektor. Kulturelle hindringer oppstar mellom fagfelter som har ulike utdanninger, snakker ulikt fagsprak,
bruker ulike arbeidsformer og er preget av ulik kultur. @konomiske hindringer stammer fra begrensende
ressurser som farer til en nedprioritering av samarbeid og skaper en konkurranse om midler mellom sektorer.

Rapporten foreslar dermed falgende prioritering:

1. Kap. 4 —"Trygge overganger og kontinuitet", spesielt fokus p& a sikre tidligere planlegging og bedre
informasjonsoverfgring under overganger.

2. Kap.5-"Lett tilgjengelig informasjon" med spesielt fokus pa & skape én der inn med helhetlig og lett
tilgjengelig informasjon om rettigheter p& tvers av sektorer.

3. Kap. 3 - "Helhetlig forstéelse og oppfeglging" med spesielt fokus pa systematiske tiltak som skaper
en samarbeidskultur og apner for en mer helhetlig og tverrsektoriell forstaelse av brukernes livssituasjon.

4. Kap. 6 — "Feerre sgknader, mer stgtte" med spesielt fokus pa & statte pargrende og automatisere
mest mulig tildelingen av tjenester.

| det videre arbeidet anbefales at et eventuelt videre oppdrag:

® gis pa tvers av sektorer som jobber med barn og unge for & unnga silolgsninger

® ses i sammenheng med andre pagaende oppdrag og tverrsektorielle innsatser som blant annet
DIGI-UNG og 0-24 samarbeidet for & unnga dobbelt arbeid og sarge for gjenbruk av eksisterende
kunnskap og utvikling

* tar innover seg de overordnede fgringene fra digitaliseringsstrategien som det & sette "brukerne i
sentrum”, styrke "samordning pa tvers av forvaltningsnivaer og sektorer" og etablere "nasjonal digital
samhandling og tjenesteutvikling, felleslgsninger og felles arkitekturer"

Det finnes et klart utfordringsbilde for barn og unge med sammensatte behov og deres familier. For & lgse det,
ma det offentlige ville det samme, sammen, samtidig og pd samme sted med felles innsats.
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Innledning

Helsedirektoratets tolkning av oppdraget

Helsedirektoratet har mottatt et oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet 21. juni 2019 med frist 15.
oktober 2019. Oppdraget stammer fra en av "livshendelsene" i digitaliseringsstrategien: "alvorlig sykt barn". |
denne rapporten er begrepet "alvorlig sykt barn” utvidet til & omhandle barn og unge med sammensatte behov!
. Oppdraget tolkes som to-delt:

1. Enkel kunnskapsbasert behovskartlegging som sammenfatter tjenesteutfordringer2 mgtt av barn og
unge 0-24 ar med sammensatte behov og deres familier i kontakt med offentlige tjenester

2. Prioritering av utfordringsomrader som er identifisert i kunnskapsoppsummeringen som gir retning til
eventuelt videre arbeid

Del 1 av oppdraget leveres i form av et utfordringsbilde som hindrer det offentlige & tilby gode tjenester til
malgruppen (se kapittel 1 til 5). Del 2 leveres i form av en prioritering av hvilke utfordringsomrader og
problemstillinger det burde jobbes med farst (se kapittel 6). Rapporten skal kun gi et overordnet bilde, og ved
behov for dypere dykk i dataene henviser vi til referanselisten. Rapporten skal ikke foresl& konkrete tiltak eller
innspill til forbedring, da dette vurderes & veere utenfor bestillingen.

Oppdraget er gjennomfgrt med bistand fra Direktoratet for e-helse.

Metode for besvarelse av oppdraget

Oppdragets leveranser besvares pa fglgende mate:

1) Det er gjennomgatt neermere 100 ulike forskningsartikler, utredninger, tilsynsrapporter, fagrapporter, politiske
dokumenter og andre kunnskapskilder som omhandler utfordringene mgtt av barn og unge (O til 24 &r) med
sammensatte behov og deres familier i kontakt med offentlige tjenester. De aller fleste kildene er ikke eldre enn
2010 for a sikre mest mulig oppdatert kunnskap. Denne kunnskapsoppsummeringen anses ikke som
uttemmende, men gir likevel et representativt og kvalitetssikret utfordringsbilde. Helsedirektoratet vurderer at
mengden og kvaliteten p& den tilgjengelige kunnskapen er mer enn tilfredsstillende og viser stor grad av
sammenheng.

2) Det er gjennomfgrt en workshop med 13 deltakere for & diskutere prioritering. Deltakerne representerte bade
tienester (kommunale tjenester, koordinerende enhet, Barnevernet, Helsestasjon og skolehelsetjenesten,
spesialisthelsetjenesten), staten (Arbeids- og velferdsdirektoratet, Utdanningsdirektoratet/statped) samt
profesjonelle brukere (barnevernsbarn, barn av rusmisbrukere, unge funksjonshemmende, autismeforeningen,
foreldre/pararende). Se vedlegg for mer informasjon om workshopen.

1Her menes det barn og unge med behov for sammenhengende og koordinerte tjenester (mer enn en tjeneste),
pa tvers av ulike sektorer i det offentlige, enten det er helsevesenet, skolen, NAV, barnevernet, mm.

2Her menes det alle slags utfordringer som gjgr at barn og unge med sammensatte behov ikke far tilgang til
eller effekt av de offentlige tjenestene de trenger for & fa et godt liv.
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Helhetlig forstaelse og oppfelging

Hva trenger malgruppen?

Helhetlig tilbud tilpasset den enkeltes behov.

Hvorfor trenger de det?

For & unngd at barn og unge blir "kasteballer" og at familier selv ma koordinere det offentlige hjelpetilbudet

Hva sier kunnskapsoppsummeringen?

3.1 Sammensatte behov krever sammensatte lgsninger

Barn og unge lever ikke sine liv innenfor spesifikke sektorer (Hansen mfl. 2019, Helsedirektoratet 2018). Det
enkelte barn, unge eller familiens utfordringer i mate med tjenestene vil ofte befinne seg i skjeeringspunkter
eller grenseflater mellom ulike sektorer eller tienester enten det er innenfor utdanning, familievern, barnevern,
helse, sosial, arbeidsinkludering, kultur eller bolig (Ulfrstad 2011, Strand mfl. 2015, Brgndbo 2018).

Slike komplekse og sammensatte utfordringer betegnes som "gjenstridige problemer", det vil si problemene
som har sammensatte arsaker og som pavirker hverandre gjensidig (Ulfrstad 2011) og som dermed krever
sammensatte og individuelt tilpassede lgsninger (Lo mfl. 2016). Slike gjenstridige problemer ma lgses av flere
personer med supplerende kompetanse, som ofte vil veere ansatt pa flere steder (Backe-Hansen mfl. 2017).
Barn og unge med sammensatte behov trenger omfattende koordinering og samhandling bade i helse- og
omsorgstjenesten og pa tvers av fagomrader og nivaer. De krever involvering av flere sektorer og egner seg
ikke til & bli delt opp i avgrensede ansvarsomrader (Difi 2014, NOU 2019). Dette innebzerer en vesentlig
utfordring for et sektorsammensatt, spesialisert og ofte fragmentert hjelpeapparat (Lo mfl. 2016, Mgller 2016 og
Backe-Hansen mfl. 2017).

3.2 Et fragmentert hjelpeapparat mangler helhetlig forstaelse

Et fragmentert hjelpeapparat strever med a kunne «se» ungdommens livssituasjon i sammenheng (Lo mfl.
2016). Gjenstridige problemer innebeerer per definisjon mange potensielle hjelpetjenester, det vil si at ansvaret
er fragmentert og at utfordringen kan beskrives pd mange ulike mater (Ulfrstad 2011). De enkelte aktgrene kan
ha en tendens til & tolke og forenkle det enkelte barn, unge eller families komplekse utfordringshilde i lys av sitt
avgrensede ansvars- og kompetanseomrade (Hansen mfl. 2019, Lo mfl. 2016) og lage lgsningsforsgk basert
pa basis av sin egen fortolkning (Ulfrstad 2011).

Om tjenestene far definere behov og tilbud eller tiltak, blir dette raskt preget av hva som er tjenestens definerte
ansvarsomrader: skolen for leering, NAV for arbeidsinkludering, barnevernet for omsorgssituasjonen,
utekontakten for ungdomsmiljget, flyktningetjenesten pa integrering, BUP for psykiske helseplager, osv. (Strand
mfl. 2015, Hansen mfl. 2019). Utfordringen er at selv om mange har sin egen forstaelse av hva problemet er, sa
er ingen enkelt aktgrs innsats eller lgsning tilstrekkelig for a lgse problemet (Ulfrstad 2011). Brukere etterlyser
mer helhetlig forstdelser av sin livssituasjon og persontilpassede tilbud (Norvoll 2011).

3.3 Ansvarsfraskrivelse skyver byrden videre pa brukeren
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Mange potensielle "eiere" av et problem, apner ogsa for ansvarsfraskrivelse, da flere aktarer kan definere
hovedproblemet til & ligge utenfor sitt prioriterte omrade (Brgndbo 2018) og dermed vurdere at det er noen
andre som har ansvaret for & fglge opp (Ulfrstad 2011, PROBA 2017, EGGS design 2018, Ogden 2012).
Skarpe skiller mellom sektorene forhindrer helthetlig og tilpasset hjelp (PROBA 2017). Konsekvensen er at barn
og unge og deres familier blir henvist fra den ene tjenesten til den andre (Brgndbo 2018) og far alt for mange
personer & forholde seg til (PROBA 2017, NOU 2019, Rambgll 2011). De blir kasteball i systemet og opplever
at ingen tar et helhetlig ansvar for oppfelging (PROBA 2017), at ingen klarer & se "hele ungdommen" og dens
behov (EGGS design 2018).

Nar ikke systemet klarer & ta et helhetlig ansvar, sé betyr det i praksis at brukere og deres familier ma ta over
ansvar tjenesteyter burde hatt, og finne ut av ting selv (EGGS design 2018, PROBA 2017). De opplever at det i
stor grad blir deres oppgave a finne, utlase og koordinere hjelp som gis (Midtsundstad 2019, Demiri mfl. 2016).
Brukeren ma bli sin egen "prosjektleder" for & fa hjelp eller ha med en ressurssterk ildsjel som kan ta ansvaret
(PROBA 2017). Det blir ofte opp til foreldrene a fa koordinert hjelpen fra mange unike tjenester som strever
med & kommunisere og samarbeide (0-24 samarbeidet 2019a). A & hjelp krever dermed ressurssterke foreldre
som klarer & selv tilegne seg kunnskap om tjenester og hvordan de skal ga fram for & f& hjelp (PROBA 2017).
Hvorvidt foreldre lykkes med dette, er i stor grad avhengig av bakgrunn og utdanningsniva. Foreldre med
minoritetsbakgrunn bruker f.eks. i mindre grad hjelpetjenester enn andre (0-24 samarbeidet 2019a).

3.4 Mye ansvar med lite pavirkningskraft for brukeren

Brukeren og familien far sjelden definert behovet selv (Hansen mfl. 2019) og har lite pavirkningskraft pa nar og
hva de far av hjelp (EGGS design 2018). Brukernes egne perspektiver inkluderes i liten grad i utformingen av
den enkeltes tjenestetilbud noe som hindrer tilpasninger til den enkeltes helhetlige livssituasjon (Follesg 2010).
En slik mangel pa reell brukermedvirkning skaper mistillit og mistro og hindrer at brukerne faler seg trygg og
opplever mestringsfalelse (Anvik mfl. 2011, Follesg 2010, Wik mfl. 2013).

Intensjoner om brukermedvirkning er heller ikke nok, noe som stgttes av forskning med bruk av
velferdsteknologi for barn og unge (Trondsen mfl. 2019). Samtidig som offentlige institusjoners krav om
brukermedvirkning blir stadig mer utbredt, blir det ogsa tydelig at terskelen for reell deltakelse kan vaere seerlig
vanskelig for unge mennesker. Konsekvensen er ofte at ungdom ikke far en reell innflytelse og medvirkning pa
beslutninger, enten det er snakk om systemniva, organisasjonsniva eller i egen sak/individ niva (Lo mfl. 2016).
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Trygge overganger og kontinuitet

Hva trenger malgruppen?

Kontinuitet i oppfalgingen gjennom barn og unges ulike livsfaser og livshendelser.

Hvorfor trenger de det?

For at barn og unge skal fa lov til & vokse opp uten a bli forlatt til seg selv i overgangssituasjoner.

Hva sier kunnskapsoppsummeringen?

4.1 Systemet feiler i kritiske overganger

Overgangssituasjoner er generelt kritiske punkter pa livslinja fra 0 til 24 &r og fungerer i liten grad for barn og
unge med sammensatte behov som ofte opplever & falle igjennom (0-24 samarbeidet 2019a, Gundersen mfl.
2018). Jo eldre barna blir, desto stgrre utfordringer rapporteres det om, med minst utfordringer i barnehagen og
gkende utfordringer med inkludering for hvert skoletrinn (Kittelsaa mfl. 2015). Foreldre i kontakt med ulike
tienester (PPT, skole, barnehage, helse m.fl.) opplever ikke alltid & bli lyttet til nar det gjelder kunnskap om
barnet (Roseth 2013, Scheving mfl. 2015).

Utfordringene knyttet til overgangene anses & henge sammen med at de ansvarlige for tienestene endres nar
barnet blir eldre. Ansvaret fordeles pa flere og mer spesialiserte fagpersoner, og det krever gradvis mer
samordning og koordinering (Gundersen mfl. 2018, Kittelsaa mfl. 2015). Overganger mellom ulike tjenester og
sektorer generelt skaper ogsa utfordringer da barn og unge faller i mellomrommene. Fglgeforskning pa
velferdsteknologi (VFT) viser at det er sarbarhet ved endringer og overganger som for eksempel mellom en
skole til en annen, eller oppstart av en ny tjeneste (Trondsen mfl. 2019). For mange representerer overganger
situasjoner hvor problemer "hoper seg opp", samtidig som man opplever & bli overlatt til seg selv da ingen tar et
helhetlig ansvar for oppfalging (PROBA 2017, Anvik og Gustavsen 2012). Barn og unge med sammensatte
behov opplever at overganger er spesielt sérbare fordi ingen departement har ansvar for overgangsarbeid
(Hansen mfl. 2019). At de unge faller gjiennom i overgangene tydeliggjer sektoransvarets yttergrenser (Lo mfl.
2016). Ansvarsfordelingen i forbindelse med overganger er uklar for de involverte tjenesteyterne. De som er
ansvarlige fraskriver seg i flere tilfeller ansvaret uten & forsikre seg om at andre ivaretar barnets behov.
Arsaken til ansvarsfraskrivelsen kan vaere mangel pa kompetanse, initiativ eller ressurser (Gundersen mfl.
2018). Sein planlegging og manglende informasjonsoverfgring er ogsa vanlige arsaker til vanskelige
overganger (0-24 samarbeidet 2019a, EGGS design 2018).

4.2 Barnehage til barneskolen

Selv om mange av studiene viser at foreldre kan veere forngyd med overgangen fra barnehage til skole,
rapporteres det oftere om overganger som ikke fungerer (Gundersen mfl. 2018). Fra & kanskje bare ha én
kontaktperson og et stabilt personale ved barnehagene, beskrives skolene oftere som et sted med stgrre
gjennomstramning, lgsere band og vanskeligere tilgjengelighet pa informasjon (Kermit mfl. 2014). Foreldre vet
lite om hvilket ansvar som paligger barnehage og skole i overganger (Rambgll 2011) samtidig som
barnehageansatte har lite kunnskap om skolen (Scheving mfl. 2015) og skolen er lite interessert i 8 laere av
barnehagen (Heggstad 2011). Mange foreldre til barn med funksjonsnedsettelser opplever overgangen mellom

Side 9/29



barnehage og grunnskole som en faglelsesmessig pakjenning, hvor man stadig blir gjort oppmerksom pa sitt
barns funksjonshemming (Kristiansen 2010). Overgangen oppleves som & ga fra det "trygge" til det
"utrygge"(Nordahl mfl. 2018).

Hovedutfordringen er som regel at planleggingen starter for sent, fordi skolene ikke falger opp det som er avtalt
eller at den informasjonen som er formidlet til skolen ikke nar frem til eller tas i bruk av de som jobber med
barna til daglig (Gundersen mfl. 2018). Konsekvensen blir at skolen ikke er klar nar barnet begynner, og
foreldrene ma selv finne ut hva barnet trenger av leeremidler, kommunikasjonstiltak, osv., noe som skaper
ungdig belastning for familiene (ibid). Det er svakheter ved tildeling, planlegging og oppfalging av
spesialundervisning, (Riksrevisjonen 2011), og selv i saker der foreldres klage tas til fglge, medfgrer ikke det
nadvendigvis noen bedring av situasjonen, noe som ser ut til & henge sammen bade med manglende
kompetanse og med inadekvat forvaltningspraksis (Barneombudet 2017).

4.3 Ungdomsskolen til videregaende skole

Mange unge med sammensatte behov opplever & miste nadvendig statte og oppfalging nar de gar over til ny
skole (Follesg 2011, PROBA 2017). Det er ofte lite fokus p& samarbeidet mellom skole og hjem (Ose mfl. 2014)
og opptaksrutinene er lagt opp slik at det er korte frister for overfaring av hjelpemidler og kompetanse, noe som
forsinker prosessen med oppleering av personell ved skolen (Rambgll 2011). Ofte er undervisningsaret godt i
gang far barnet far pa plass de hjelpemidlene og den tilretteleggingen det behgver for a kunne lzere (EGGS
design 2018).

| overgangen til videregéende skole forflyttes ansvaret fra kommunal skoleeier til fylkeskommunal skoleeier
(Gundersen mfl. 2018) samtidig som ungene fortsatt trenger oppfalging fra en rekke kommunale tjenester
(EGGS design 2018). For mange unge representerer denne overgangen ogsa et stort skritt mot selvstendighet
bade i laering (Ose mfl. 2014) og i livssituasjon, gjennom flytting og hybeltilveerelse (Lo mfl. 2016). Overgangen
er kritisk selv for de som ikke fortsetter etter grunnskolen. Det er farst nar unge velger a takke nei til
videregaende oppleering at de blir registrert hos opplaeringsansvarlige i fylkeskommunen, noe som skaper en
mulighet til & avdekke vanskelige livssituasjoner og igangsette en tett og individuell oppfalging (Anvik mfl.
2011). Undersgkelser viser et flertall ungdom med lserevansker, ca 70 prosent, har liten medvirkning i eget
utdanningsvalg (Nordal mfl. 2018).

4.4 Ungdomstiden til voksenlivet

Forskning viser at barn og unge med ulike typer funksjonsnedsettelser i liten grad blir inkludert i skole og fritid
og at hele 87 % av de unge med funksjonsnedsettelse har fatt innvilget ufgretrygd nar de er 19 ar (Tassebro
mfl. 2014, NyAnalyse AS 2016). Det eksisterer i dag et lite funksjonelt og ekskluderende spesialpedagogisk
system for barn og unge med behov for seerskilt tilrettelegging. Det ventes for lenge far tiltakene iverksettes.
Dette er ikke i samsvar med prinsippet om tidlig innsats (Nordahl mfl. 2018). Ungdom befinner seg per
definisjon i en rekke overgangsfaser, som bade sosialt og juridisk innebaerer overganger fra a veere barn til & bl
voksen. Det er et tydelig behov for overgangsordninger eller direkte personansvarsoverfgringer mellom ulike
tjenesteytere (Naess mfl. 2012, Helsedirektoratet 2019a). Et eksempel er overganger fra utdanning til arbeidsliv
og fra avhengighet til selvstendighet, som oppleves for de fleste som krevende liminalfaser, preget av
usikkerhet og lite stabilitet (Lo mfl. 2016, Thuve 2012). Overganger kan ogsé vaere overganger til utenforskap, i
form av drop-out fra videregaende opplaering og status som ung ufer (ibid). Mangelfulle samarbeidsrutiner og
uklare ansvarsfordelinger gar utover ungdommene og farer ofte til utrygge overganger til et voksenliv preget av
passivitet og uvisshet (Madsen 2011, Hansen 2008).

Overgangen fra skole til arbeidsliv fungerer darlig, i stor grad fordi NAV kommer for seint pa banen og gir lite
adekvat hjelp for arbeidstilknytning (0-24 samarbeidet 2019a, Rambgll 2011). NAV sine primaere oppgaver er
ikke koplet til skolegang og de kommer fgrst inn nar elevene er allerede pa vei ut av skolen (Wendelborg mfl.
2017, Wasvik 2014). Skolene er alene ansvarlige for & finne arbeidsplasser og samarbeide med arbeidsgivere
(0-24 samarbeidet 2019a, Gundersen mfl. 2018, Wasvik 2014) noe som gjgr at arbeidet blir sserlig
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personavhengig og sarbart (Madsen 2011). Mange skoler opplever at NAV i liten grad tenker at elever med
utviklingshemming skal ut i arbeid (Wendelborg mfl. 2017), og NAV blir dermed ikke tilfart nadvendig kunnskap
om elevenes ferdigheter og gnsker (Wasvik 2014). Manglende informasjon bade fra NAV og ansatte ved
utdanningsinstitusjonene om muligheter for tilrettelegging og hjelpemidler i skolesammenheng, er videre en
barriere for unge med sammensatte behov som @gnsker a ta hagyere utdanning (Legard 2013)

Det & bli voksen innebzerer ogsa & ga fra barnehabilitering til voksenhabilitering. Dialogen mellom disse to
tjienestene er mangelfull og kan fare til brudd i tienestetilbudet og krevende overganger (Elgen 2018, Naess mfl.
2012, Rambgll 2011, Grue mfl. 2010). Selv om det finnes mye kompetanse om unge i helsevesenet, er denne
kompetansen fragmentert og mangler en systematisering og kontrollert utprgving. Ungdomsmedisin er ikke
etablert som eget fagfelt i Norge (Rambgll 2011), og ungdom i spesialisttjenesten kan ofte falle mellom
tjenester innrettet enten for barn eller voksne (Lo mfl. 2016). Denne inndelingen kommer ogs& med ulike
arbeidskulturer der personell ved barneavdelinger i stgrre grad er generalister og evner & se den unges
samlede behov, mens personell ved voksenavdelinger ofte innehar mer spesialisert kompetanse, med mindre
grad av oppmerksomhet rettet mot den unges helhetlige livssituasjon (Rambgll 2011). Mangel p4 kompetanse
rundt ungdom med sammensatte behov eksisterer ogsa i den kommunale hjemmetjenesten, som tidligere har
veert innrettet hovedsakelig mot en annen malgruppe: eldre (Sveen mfl. 2015).

4.5 Individuell plan strever med a sikre trygge overganger

En person med behov for langvarige og koordinerte tienester har behov for bistand pa flere livsomrader og
trygge overganger (Helsedirektoratet 2015, Krane mfl. 2017). Individuell plan (IP) skal benyttes som et felles
verktgy pa tvers av fagomrader, nivaer og sektorer, i form av et planleggingsdokument og en strukturert
samarbeidsprosess. Planen skal oppdateres kontinuerlig, vaere et dynamisk verktgy i koordinering og
malretting av tjenestetilbudet (Helsedirektoratet 2015, Direktoratet for E-helse 2019a) og bidra i planlegging av
overgangene (Storli 2010). Alle som har behov for langvarig og koordinert bistand har rett til & fa en IP, og
denne retten er hjemlet i en rekke lover3 . Utfordringen er ofte at hverken foreldre eller ungdommer kjenner til IP
og at enda feerre vet at de har krav pa en slik plan (PROBA 2017, Helse- og omsorgsdepartementet 2017,
Heggstad 2011). | tillegg brukes IP ofte for brukerne med darligst helsetilstand og i liten grad for de som har
mindre helseutfordringer, men likevel trenger koordinerte tjienester (PROBA 2017). Forskere peker pa at det er
svake virkemidler for & sikre at individuell plan brukes i trdd med intensjonen. (Berven, N. mfl., 2013).

De som faktisk far IP fgler likevel at de har lite pavirkningsmulighet og savner reell brukermedvirkning (Storli
2010). De opplever ofte & matte forholde seg til en overordnet, ferdigutfylt og lite tilpasningsdyktig plan som de
ikke har veert med pé & lage selv, og som kun finnes fordi det star i loven at det skal veere en plan (EGGS 2018,
PROBA 2017). Arbeidshverdagen til fagpersoner er ikke tilrettelagt for & fglge opp IP i praksis og disse planene
der ofte ut over tid da de ikke blir oppdatert (Direktoratet for E-helse 2019a, PROBA 2017). Dokumentasjonen
av individuell plan gjgres pa papir eller stykkevis i ulike fagsystemer. Noen steder brukes en frittstdende
elektronisk Igsning til & utarbeide individuelle planer (Direktoratet for e-helse 2018). En klar praktisk utfordring
er blant annet at de mangler integrerte elektroniske lgsninger og at de systemene de har oppleves som lite
brukervennlig bade for fagpersoner, brukere og paragrende. Dagens lgsninger gjar det utfordrende a koordinere
tiltak, falge planer og a fa en helhetlig oversikt over iverksatte tiltak pa tvers av omsorgsniva og sektorer rundt
den enkelte innbygger (Direktoratet for E-helse 2019a, EGGS design 2018). Det er ogsa noen viktige mangler i
IP, blant annet at tannhelse ikke inkluderes i den individuelle planen (Prop. 71L 2016-2017). Flere
undersgkelser viser at pararende fgler at IP ikke blir fulgt opp p& en god méate av kommunen (Solstad mfl.
2015, Cameron mfl. 2018).

Koordinerende enhet i bade spesialisthelsetjenesten og i kommunene ble lovpélagt i 2012 med IP og
koordinator som en av enhetens kjerneoppgaver. Ulike evalueringer har over tid (Solstad mfl. 2015, EGGS
design 2018, Hansen mfl. 2019, 0-24 samarbeidet 2019a) vist at den lovpalagte enheten ikke har fungert i trad
med intensjonen og at arbeidet med IP er fortsatt mangelfull. Koordinerende enhet ser ut til & ha fatt bade en
utydelig rolle og for lite myndighet (EGGS design 2018) samt a slite med kulturforskjeller mellom helseforetak
og kommunen og innad i tienestene (Bergkvist mfl. 2017). | mange tilfeller opplever pargrende og skoler at
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koordineringsansvaret er lagt over pa dem (0-24 samarbeidet 2019a, Wendelborg m.fl. 2017). Det er store
variasjoner i praksis mellom ulike kommuner, men tilbakemeldingene pa at koordinerende enhet ikke fungerer
kommer fra mange ulike fylker. Dette tyder pa at det er en systemsvikt og ikke skyldes enkeltkommuner eller
enkeltmennesker (Midtsundstad 2019). Selv om familier med barn med sammensatte behov har rett til & f&
utarbeidet en individuell plan og fa en koordinator, s& er det uklart i regelverket i hvilken grad dette gjelder
under graviditeten, nar foreldre venter et barn som de allerede vet vil ha sammensatte behov og har mulighet til
a sette i gang tiltak tidlig (Hansen mfl. 2019).

3 Pasient- og brukerrettighetsloven (8§ 2-5), Lov om arbeids- og velferdsforvaltningen (8 15), Lov om sosiale
tjenester i arbeids- og velferdsforvaltningen (§ 28 og § 33), Lov om barneverntjenester (8§ 3-2),
Introduksjonsloven (8 6), Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator, Forskrift om
individuell plan i arbeids- og velferdsforvaltningen, og lov om kommunale krisesentertilbud (8§ 4).
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Lett tilgjengelig informasjon

Hva trenger malgruppen?

Tilgjengelig, god, forstaelig og tidlig informasjon tilpasset den enkeltes behov.

Hvorfor trenger de det?

For & unngd at barn, unge og deres familier venter i uro uten a vite om rettighetene sine.

Hva sier kunnskapsoppsummeringen?

5.1 Informasjon mangler eller kommer for seint

Foreldre til barn med sammensatte behov opplever det ofte som en vedvarende kamp & f& adekvat, riktig og
tilstrekkelig informasjon til rett tid om relevant hjelp og tjenester (Demiri mfl. 2016) samt informasjon om barnets
diagnose (Helsedirektoratet 2018). Mange opplever at de enten ikke far informasjon eller at informasjonen
oppleves som vanskelig tilgjengelig og utilstrekkelig (0-24 samarbeidet 2019a). Utfordringen er som regel ikke
manglende rettigheter og muligheter, men kunnskapsformidlingen overfor brukere og pargrende (Midtsundstad
2019). Informasjon om relevante tjenester som omsorgslgnn, hjelpestgnad, grunnstgnad, mm. er for eksempel
lite kommunisert av kommunene og krever at foreldrene selv finner ut hva de har krav pa (Direktoratet for
e-helse 2019a).

Mangel pa informasjon skaper en ond sirkel hvor de som ikke vet at de kan fa hjelp, heller ikke spar om a fa
det. Den ansvarlige instansen i systemet vet ikke at brukeren burde ha levert en sgknad, de oppsgker dem ikke
og brukeren vet ikke at ordningen finnes og at de bar sgke (EGGS design 2018). Unge og pargrende
rapporterer at informasjonen de finner er tilfeldig, av varierende kvalitet, og fra for mange ulike kanaler. Uten en
helhetlig informasjonskilde oppleves den totale informasjonsmengden overveldende med mange ulike sider
som virker isolert, lite samkjgrt, og noen ganger motstridende (ibid). En annen utfordring er mangel pa gode
verktgy for & dele informasjon, bade mellom "bruker" og helsetjeneste og mellom andre akterer som skal
samhandle (Direktoratet for e-helse 2019a). | tillegg til at informasjonen er lite tilgjengelig, kommer informasjon
og hjelp ofte for seint. Hovedutfordringen er at det ofte kun er en klar diagnose som kan utlgse bade
informasjon og tjenester. Utredning tar tid og mange far ikke hjelp far en diagnose er satt, noe som kan ta ar,
og som noen ganger aldri kommer i mal (EGGS design 2018). Er diagnosen stilt, settes det ofte i gang tiltak og
tienester ganske umiddelbart. Men nar barnet har et uklart eller sammensatt behovsbilde, tar letingen,
ventingen, sgkingen lengre tid. Man kan veere i parallelle prosesser med forskjellige tjenesteytere. Disse
snakker ikke sammen, og barnet og familiene ma selv drive prosessen. Foreldrenes bekymring blir mgtt med
"vente og se” — holdning. De vet for lite om hvilken hjelp som finnes, og langt mindre hva de har rett til (ibid).

5.2 Informasjon kommer i et uegnet sprak eller format

Det er en generell mangel pa universell utforming nar det gjelder informasjon fra offentlige tjenester (0- 24
samarbeidet 2019a). Barn og unge med sammensatte behov har bade redusert helsekompetanse og digital
kompetanse. Helsekompetanse er personers evne til & forstd, vurdere og bruke helseinformasjon for & kunne ta
kunnskapsbaserte beslutninger relatert til egen helse.

Dette gjer det vanskelig & forstd og nyttiggjare seg av helserelatert informasjon og tjenester tilbudt i digitale
kanaler (Helsedirektoratet 2019, NKBUF 2019). @kt tilgang til ny teknologi har bidratt til & bygge ned barrierer
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for flere grupper. Samtidig kan IKT, av ulike arsaker, veere vanskelig tilgjengelig for flere av disse gruppene
(Slettemeds 2014, Hansen 2008). Spesielt de med nedsatt funksjonsevne eller kognitive utfordringer kan slite
med & ta i bruk digitale tienester som for eksempel har touch-funksjoner pa skjermene, eller
paloggingsfunksjoner hvor det stilles krav til hurtighet (Slettemeds 2014). Tilgjengelig og tilstrekkelig
informasjon krever ogsa tilgjengelig sprak. Spraket i sgknader og informasjon fra offentlige tjenester oppleves
ofte som kryptisk og vanskelig & forsta, og mange etterlyser et mer lettfattelig sprak (Gundersen mfl. 2018).
Juridiske og formelle dokumenter inneholder en del begrep som de fleste unge og pargrende ikke har
kiennskap til og ma bruke mye tid pa & forsta (ibid).

De utfordringene majoritetsforeldre mgter, kan i enda stgrre grad gjelde minoritetsforeldre, ved at
informasjonsutfordringer forsterkes, og at terskelen for hjelp blir hgyere (Demiri mfl. 2016). Innvandrerfamilier
opplever ofte doble barrierer i matet med hjelpeapparatet og kan mate saerskilte utfordringer knyttet til sprak-
og kommunikasjonsproblemer (0-24 samarbeidet 2019a, Friih mfl. 2016, Berg mfl. 2014, Berg mfl. 2012). Visse
begreper eksisterer ikke alltid pa flere sprak, og de har sjelden akkurat den samme betydningen som den de
har i en vestlig kontekst (Sajjad 2012). Mange innvandrere har bade begrensede norskkunnskaper, begrenset
helsekompetanse og mangelfull kiennskap til norske velferdsordninger (Gundersen mfl. 2018, Helse- og
omsorgsdepartementet 2019). Disse utfordringene blir seerlig store for familier som i tillegg skal handtere en
strevsom hverdag med et barn med sammensatte behov (Friih mfl. 2017, Berg mfl. 2014, Berg mfl. 2012). God
og tilrettelagt informasjon er seerlig viktig for foreldre i asylmottak, hvor mangel p& informasjon kan resultere i
redusert tillit til helse- og velferdstjenesten og pavirke opplevelsen av tilhgrighet (Berg mfl. 2014).

5.3"Alminnelig" informasjon blir oversett

Tilgjengelighetsutfordringen gjelder ikke bare informasjon som omhandler hjelp og statte fra offentlige tjenester,
men ogsa "alminnelig" informasjon som er viktig & tilpasse og tilby barn og unge med sammensatte behov.
Tematikker som seksualitet (Remme 2017, Kreftforeningen 2013, Haukeland 2018), vold og overgrep (Reform
2017, Grgvdal 2013) deltakelse pa fritidsaktiviteter (Kissow mfl. 2018) og tilrettelegging av kosthold
(Helsetilsynet 2017, Nordstram mfl. 2015) blir for eksempel ofte nedprioritert eller oversett. Unge med
sammensatte behov har de samme behovene som andre ungdommer, behov for & laere om seksualitet,
voksenlivet, psykisk helse, jobb, hvordan klare seg alene, hvordan bo alene. Det er mange kilder til
informasjon, men det er vanskelig a finne frem (Helsedirektoratet 2018), og det er ikke alltid fagpersonene, som
er i kontakt med barn og unge med sammensatte behov, har kompetanse til & ta opp disse tematikkene (ibid).
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Feerre sgknader, mer stgtte

Hva trenger malgruppen?

Enklere og mer samkjgrte sgknadsprosesser og bedre ivaretakelse av pargrende.

Hvorfor trenger de det?

For & unngd at pargrende sliter seg ut og at barna mister sine viktigste stgttespillere.

Hva sier kunnskapsoppsummeringen?

6.1 A veere pargrende er vanskelig i seg selv

Barn og unge med sammensatte behov er ikke isolerte individer, men lever i familier, enten det er snakk om
foreldre, steforeldre, fosterforeldre, adoptivforeldre eller tilsvarende sgsken (Barns Beste 2019). Foreldre far lite
tid til sorg nar barnets diagnose eller utfordring farst blir kjent, og over tid opplever de ofte & fa darlig
samvittighet ovenfor resten av sgsknene eller familien som blir nedprioritert bade hjemme og i mate med
hjelpeapparatet (EGGS design 2018).

Hele familien blir likevel pavirket av & fa et barn med sammensatte behov som vil kreve omfattende og
vedvarende omsorgsarbeid (T@ssebro mfl. 2014). Avlastningstjenesten er i stor grad preget av
standardlgsninger og tradisjonelle institusjonstilbud som ikke dekker behovet tilstrekkelig (Jessen 2014).
Mange foreldre tar over ansvar for pedagogisk eller fysikalsk trening for barna. De tar store belastninger for &
kunne std i arbeidet, noe som gar ut over fritidsaktiviteter og vedlikehold av sosiale nettverk (Tgssebro mfl.
2014) og noen ganger egen helse. Pargrende kan vaere utsatt for isolasjon, stress, belastning og egen
helsesvikt, som depresjon og utmattelsessymptomer (Helsedirektoratet 2017, Brekke mfl. 2016, Wendelborg
mfl. 2009). Denne foreldregruppen har darligere helse enn andre foreldre, og dette gjelder saerlig mgdrene.
Mgdrene oppgir i starre grad a ha langvarig sykdom, skade eller lidelse av fysisk eller psykisk art, og de
benytter seg mer enn den generelle befolkningen av ulike helse- og omsorgstjenester. En stgrre andel har
mottatt sykepenger, og de er oftere og i lengre perioder pa sykepenger sammenlignet med gvrige mgdre som
har mottatt sykepenger (Kermit mfl. 2014).

Paragrendegrupper som identifiseres som spesielt sarbare er barn og eldre som pargrende, pargrende med
egne helseproblemer, som er alene om omsorgen, som har lite sosialt nettverk og/eller gkonomiske
utfordringer og pargrende med innvandrer- eller minoritetsbakgrunn (Helsedirektoratet 2017, T@ssebro mfl.
2012). Kombinasjonen av minoritetsbakgrunn og barn med store omsorgs- og oppfalgingsbehov har blitt
karakterisert som & veere dobbelt sarbar (Berg mfl. 2014). Mange foreldre strever med & f& informasjon om
rettigheter og med & skrive gode sgknader, og foreldre med minoritetsbakgrunn strever enda mer for & na fram.
(Fruh 2016, Kittelsaa mfl. 2015).

6.2 Kompliserte lgp sliter pargrende ut

De fleste familier far et tgft og uoversiktlig mgte med det offentlige apparatet nér de er i en veldig sarbar fase.
Pargrende mgter en jungel av informasjon, men samtidig kan det veere tilfeldig hvilken informasjon de far. Det
er vanskelig & vite hvilke tjienester man har krav p&, og hvordan man far tilgang til dem. Foreldre som har barn
med sammensatte behov har et presset tidsskjema i hverdagen og ma likevel forholde seg til et fragmentert
hjelpeapparat hvor det a fa riktig tilrettelegging til riktig tid ofte oppleves som en kamp (0-24 samarbeidet
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2019a, Demiri mfl. 2016, Tgssebro mfl. 2014). Foreldre til barn med sammensatte behov bruker generelt mye
tid pa sgknader om hjelp og til & tilpasse den hjelpen de far (0-24 samarbeidet 2019a). Mange blir utmattet nar
de jobber for & f& tilrettelegging og mister motivasjon i den prosessen som varer i flere ar (ibid). Tilrettelegging
tar tid og virker tilfeldig. Familier som far tildelt noe, er redd for at det blir tatt bort fra dem igjen og faler at de blir
motarbeidet nar de praver & finne ut hva de har rett pa (0-24 samarbeidet 2019a). Mange far ikke hjelp far de
har fatt en diagnose, og s@knadsprosesser ender veldig ofte i avslag (ibid).

Barn og unge med sammensatte behov og funksjonsnedsettelser gnsker & delta pa fritidsaktiviteter, vaere med
venner pa lik linje som jevnaldrende (Trondsen og Knarvik 2017). Helse og skole er blant de hgyeste prioriterte
omrader, men andre viktige omrader som fritidsaktiviteter eller rettigheten til et sosialt liv m& nedprioriteres fordi
foreldre ikke har overskudd til ogsa a ta denne kampen (EGGS design 2018). Skolefritidsordning (SFO) for
barn med funksjonsnedsettelser fra fgrste til syvende klasse er hjemlet i oppleeringslovens § 13-7. Det er ikke
fastsatt nasjonale kvalitetskrav til SFO verken nar det gjelder kompetanse, bemanning eller innhold. En
undersgkelse blant foreldre til barn med saerskilt tilrettelegging i SFO viser at tilbudet til barna ofte er preget av
tilfeldigheter og ikke en strategisk tenkning om hvordan man skal fa til et godt innhold jf. faringene i
oppleeringsloven om "Funksjonshemma barn skal givast gode utviklingsvilkar" (Nordahl mfl. 2018).

En familie med barn eller unge med sammensatte behov ma forholde seg til mange leverandgrer av tienester i
kommunen og fra staten. De ma ofte selv sgrge for at all relevant informasjon tilgjengeliggjgres og er oppdatert
i enhver sammenheng. Mange enheter og saksbehandlere er involvert, og gjentagende utlevering av den
samme informasjonen er ngdvendig (Direktoratet for e-helse 2019a og b). Det brukes mye tid og ressurser pa
saksbehandling og revurderinger av tiltak, og paragrende opplever at de ma dokumentere alt pa nytt hver gang.
(0-24 samarbeidet 2019a). Vanskelige sgknadsprosesser rundt barn med sammensatte behov handler om
mangel p& bade samhandling og automatisering. Samhandling bade internt i kommunen og pa tvers av
sektorer er mangelfull (0-24 samarbeidet 2019a). Pargrende opplever at deling av informasjon pa tvers av
tienesteomrader og helseaktgrer er relativt fravaerende og hindrer dermed effektiv saksbehandling. Sgknader
ma sendes mange forskjellige steder, og tilstrekkelig helseopplysninger falger ikke alltid med sgknaden.
Helseopplysninger ma innhentes manuelt av saksbehandler, fra pargrende eller andre parter som har relasjon
til barnet som eksempelvis fastlege og helsepersonell i spesialisthelsetjenesten. Dette gjares etter samtykke fra
paragrende. Det er lite elektronisk utveksling av informasjon mellom enhetene (Direktoratet for e-helse 2019a og
b). Det er ogsa lite automatisering i tildeling, fornying eller justering av enkle tjenester som barn og unge med
sammensatte behov har krav pa og dermed ikke behgver & sgke om, for eksempel ledsagerbevis og
handicap-parkering (Direktoratet for e-helse 2019a).
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Det svakeste ledd: tverrsektorielt samarbeid

Mangelfullt tverrsektorielt samarbeid hindrer helhetlig oppfelging pa tvers av tjenester, skaper ustabilitet i
overganger, svekker informasjonsformidling og bidrar til at det er utfordrende & etablere sammenhengende
tjenester nér det gjelder barn og unge med sammensatte behov. Det er tydelig at systemet ikke er tilrettelagt for
tverrsektorielt samarbeid og at sammenhengende tjenester mater mange hindringer pa veien.

7.1 Organisatoriske hindringer

Moderne velferdsstater karakteriseres blant annet av at de er sterkt spesialiserte. | norsk offentlig forvaltning er
sektorprinsippet en viktig rammebetingelse. De ulike sektorene er blitt beskrevet som organisatoriske siloer, for
a illustrere at det kan veere vanskelig & operere pa tvers (Difi 2014) og starte tidlig nok til a sikre trygge
overganger (Lo mfl. 2016). Hver sektor har definerte ansvarsomrader, oppgaver, statistikk, regelverk, IKT
systemer, gkonomi og ressurser, fag og profesjonskunnskap (Difi 2014, Winsvold 2011, Kvamme mfl. 2011).
Sentralforvaltningens fag og sektorinndeling gjenspeiler seg ogsa i den kommunale etatsinndelingen.
Sektoransvarsprinsippet har sin styrke i en tydelig oppgavefordeling, og samhandlingen pa tvers av sektorer er
en utfordring (Difi 2014). Sektorinndeling i stat og kommune fgrer til at tjenester til barn og unge ikke er
koordinerte og at informasjonsflyten ikke fungerer. Samarbeid hemmes av at det ikke er etablert fagsystemer
som sikrer kontinuitet og sammenheng i tjenestetilbudet til den enkelte (Hansen mfl. 2019).

Mange opplever at tienestene ikke har tilstrekkelig faglig kompetanse og at de heller ikke har kompetanse om
samhandling, tidlig innsats og om nedsatt funksjonsevne (0-24 samarbeidet 2019a). Medarbeidere i kommunen
opplever et stort behov for oppleering i regler (taushetsplikt, opplysningsplikt, opplysningsrett og samtykke),
identifisering av utsatte barn og unge, samtalemetodikk og gjennomfgring av tverrfaglig samarbeid (Helgesen
2013).

7.2 Juridiske hindringer

Flere lovendringer (helsepersonelloven, pasient- og brukerrettighetsloven og helse- og omsorgstjenesteloven)
har tradt i kraft relativt nylig, og det er vanskelig & vurdere effekten av disse p& naveerende tidspunkt.

Dagens regelverk om samhandling mellom velferdssektorene er ikke godt nok implementert, men store
svakheter i selve regelverket gjgr at det ikke vil veere tilstrekkelig kun a iverksette implementeringstiltak (0-24
samarbeid 2019b). Lov og forskrifter palegger kommunene eller tienestene & samarbeide nar det er ngdvendig
for & l@se brukerens behov, men sier ikke noe om hvordan samhandling og samarbeid skal forega (Skrove mfl.
2015, PROBA 2017). Kommunenes oppgaver og forpliktelser i mgtet med barn med sammensatte behov og
deres foresatte er utydelige, og forblir sveert pne for fortolkning siden styringssignalene fra stat ikke er
samkjgrte (EGGS design 2018). For stor frihet i den enkelte kommune kan fgre til at det blir tatt lett pa denne
gruppens behov, og samarbeidet oppleves per i dag som litt tilfeldig og veldig personavhengig (EGGS design
2018, PROBA 2017). Det er stor variasjon i kvaliteten pa tjienestene som koordinator skal utfare, noe som igjen
far konsekvens for hvor god hjelp man far og hvor god tilrettelegging som gis (EGGS design 2018).
Ungdommer med sammensatte behov opplever at geografi spiller inn for hvilket tilbud de far. Tilboudene om
tilrettelegging er sveert forskjellige i ulike fylker og noen steder kan det veere lange ventelister for & fa hjelp
(PROBA 2017).

Lover knyttet til dokumentasjon av helse-informasjon oppleves ofte som en begrensning i forhold til deling av
informasjon (Direktoratet for E-helse 2019a). Samtidig som taushetsplikt kan oppleves som for streng og lite
fleksibel, s& spiller den ogsa en viktig rolle for ungdomes tillit til systemet og det er en utfordring & finne riktig
balanse (PROBA 2017). Pargrende samtykker til bruk og deling av informasjon ved mange enheter/instanser.
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Likevel vegrer ansatte seg for & dele informasjon da man er redd for & tra feil i forhold til regelverket (ibid). Ulike
regelverk og tolkninger rundt taushetsplikt hindrer &penhet og skaper misforstaelser og informasjonstap. Barn
og unge og deres familier blir palagt ansvaret & overfgre informasjon mellom tjenestene og faler at de ma
fortelle historien sin gjentatte ganger (Direktoratet for E-helse 2019a, PROBA 2017, Winsvold 2011). Bade det
a innhente informasjon og avgi informasjon blir dermed svaert tidkrevende, med lite digital tilrettelegging.
Pararende har darlig oversikt over hvilke samtykker de har gitt og hvor informasjonen de har oppgitt blir brukt.
Helse-relatert informasjon om bruker er spredt rundt i mange systemer, og det er en utfordring & holde den
oppdatert (Direktoratet for E-helse 2019a). Forstaelsen for, og kunnskapen om opplysningsplikt og
varslingsplikt, fremstar generelt noe svakere enn kjennskapen rundt taushetsplikten (Krane mfl. 2017).

Ulikt regelverk, men ogsa ulik forstdelse og mangelfull kiennskap til regelverk, kan hindre samarbeid (Krane
mfl. 2017). Ulikheter i aldersgrenser mellom ulike tjenester og sektorer kan pavirke samhandlingen negativt.
Eksempler pé utilsiktede virkninger av ulikheter i aldersgrenser kan vaere; adgang til & klage ved tvangsbruk, og
adgang til & samtykke til plassering pé institusjon mellom barnevernet og helsetjenesten eller mulighet til a frita
personell fra taushetsplikt kan bidra til darlig samarbeid mellom skole og helsepersonell pa skolen
(helsesykepleier). Dette kan bidra til at utsatte barn og unge, som ofte har behov for tjenester fra flere sektorer,
ikke far god nok oppfalging og sliter med a forsta rettighetene sine (PROBA 2017, Olsen mfl. 2014). En annen
utfordring knyttet til aldersgrenser i regelverket innenfor helsesektoren, er at foreldrene mister tilgang til mye
informasjon nar unge fyller 16 ar (Helsedirektoratet 2018).

7.3 Kulturelle hindringer

Kultur og fag er viktig i samarbeid. Tjenestene bemannes av fagfolk som har ulike utdanninger, snakker ulikt
fagsprak, bruker ulike arbeidsformer og er preget av ulik kultur. Det betyr at de forvalter ulik
profesjonskunnskap basert pa ulike verdier, normer og problemoppfatninger (Hansen mfl. 2019, Hansen mfl.
2018, Gundersen mfl. 2018, Krane mfl 2017, Difi 2014, Winsvold 2011, Helsetilsynet 2009). De kan ogsa ofte
ha lite kjennskap til mandat, kompetanse og oppgaver hos de andre sektorene og tjenestene (Hansen mfl.
2019, Winsvold 2011). Sektorene vil" holde pa sitt” og kan opptre som domeneforsvarere eller vise motstand
mot tverrsektorielt- og profesjonelt samarbeid nar det tas initiativer til samhandling (Helgesen 2018, PROBA
2017).

Det tar tid & bryte barrierene mellom etater og faggrupper. En har med seg mange forutinntatte forestillinger om
hverandre, som kan virke meget negativt for samarbeidet. (Winsvold 2011) En darlig opplevelse med en
instans kan gi ringvirkninger over tid, hvis det ikke blir korrigert. Alt samarbeid pavirkes av den
virkelighetsforstaelse som partene har. Slik man oppfatter situasjonen vil man handle, og dermed blir denne
forstaelsen virkelig i sine konsekvenser (Baklien 2009). Enkelte samarbeidspartnere kan unnlate & g i dialog
og kan sta hardt pa egne lgsninger fordi det er tjenlig for egen profesjonaliseringsprosess eller fordi det
profesjonelle, kulturelle eller sosiale systemet gir egen profesjon makt til & fortelle andre hva de bar gjere. Da
opptres det lite fleksibelt og refleksivt (Helgesen 2018).

Det er en felles tendens i litteraturen at det i fortellingene fra ungdom om nyttig hjelp, er enkeltpersoner som
trekkes frem, snarere enn system og tjenester. | mange tilfeller ser det ut til & spille liten rolle for ungdommen
hvor disse hjelperne er ansatt, og i mange tilfeller har heller ikke ungdommene noe bevisst forhold til dette. |
mange beskrivelser kan det virke som om det nettopp er falelsen av a treffe personer og ikke byrakratiske
systemer som gir opplevelsene av god hjelp, sett fra ungdommenes stasteder (Anvik mfl. 2011).

7.4 @konomiske hindringer

Samarbeid pavirkes ikke bare av organisering, lovverk og kultur. En av de viktigste faktorene er ressursene
man har til radighet (Hansen mfl. 2019). Begrensede ressurser og mangel pa tid farer til at en ikke prioriterer
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samarbeid dersom det ikke har direkte betydning for egen oppgavelgsning eller ansvarsomrade (Baklien 2009).
Dragkamp om ressurser blir ogsa et insentiv for & definere ansvaret utenfor eget omrade og "dytte" den videre
til noen andre (Hansen mfl. 2019, Lo mfl. 2016, Sveen mfl. 2015). Alle hjelpetjenester ma prioritere, og da kan
det veere fristende a prioritere de som trenger og gnsker hjelp, og som tienesten med stor sannsynlighet klarer
a hjelpe med egne metoder og ressurser (Brandbo 2018). Samhandling er et forholdsvis romslig begrep som
kan favne over flere former for samarbeid, bade pa individ og systemniva. Kanskje det viktigste for at
samhandling skal bli felles handling, er at det eksisterer noen ressurser i form av tiltak & tilby og rutiner for og
kapasitet til & falge dem opp (Helgesen 2015).
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Hvor skal man begynne?

8.1 Oppsummering av utfordringsomrader

De utfordringene som er beskrevet i kapittel 1 til 4 og som stammer fra litteraturen ble i veldig stor grad validert
pa workshopen. De kan oppsummeres pa fglgende mate:

Kap. 3 — Helhetlig forstaelse og oppfelging: Barn og unge blir
kasteballer og familier ma selv koordinere tjenester fra det
offentlige

a) Barn, unge og deres familier opplever at et fragmentert hjelpeapparat strever med a lgse problemer som

har sammensatte arsaker og som krever koordinerte og individuelt tilpassede lgsninger.

b) Barn, unge og deres familier opplever at deres komplekse utfordringsbilde tolkes og forenkles utfra den
enkelte instans/sektor sitt avgrensede ansvars- og kompetanseomrade.

c¢) Barn, unge og deres familier opplever & bli henvist fra den ene tjenesten til den andre og blir kasteballer i
et system hvor ingen tjeneste tar et helhetlig ansvar for oppfalgingen.

d) Familiene eller brukerne opplever selv & matte koordinere hjelpen fra mange ulike tjenester som strever
med & kommunisere og samarbeide.

e) Barn, unge og deres familier opplever i liten grad at deres perspektiver tas med i utformingen av den
enkeltes tjenestetilbud og at de far en reell medvirkningskraft.

Kap. 4 — Trygge overganger og kontinuitet: Barn og unge glipper
| overgangene mellom ulike tjenester, sektorer og ulike faser i
oppveksten.

a) Barn, unge og deres familier opplever starre utfordringer nar de blir eldre, da flere og mer spesialiserte
fagpersoner far ansvar for oppfelgingen.

b) Barn, unge og deres familier opplever krevende overgangsfaser pa grunn av sen planlegging og
manglende informasjonsoverfgring (eks. hjelpemidler og tilrettelegging i undervisningen over til ny skole).

c) Barn, unge og deres familier opplever overgangen fra skole til arbeidsliv som vanskelig. De far for lite
relevant hjelp fra NAV for & fa til arbeidstilknytning.

d) Barn, unge og deres familier opplever at overgangen fra barnehabilitering til voksenhabilitering ofte
farer til brudd i tjenestetilbudet.

e) Barn, unge og deres familier opplever at individuell plan og koordinerende enhet i liten grad bidrar til &
skape trygge overganger slik intensjonen var.
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Kap. 5 — Lett tilgjengelig informasjon: Barn, unge og deres
familier venter i uro uten a fa tilgang pa tilpasset informasjon
rundt sykdom, behandling og rettigheter.

a) Barn, unge og deres familier ma selv oppsgke informasjonen som er mangelfull og vanskelig
tilgjengelig.

b) Barn, unge og deres familier har ikke tilgang p& helhetlig informasjon ett sted. Det finnes mange og ulike
kilder/nettider og disse har noen ganger motstridende informasjon.

c) Barn, unge og deres familier opplever & vente lenge uten & f& informasjon fer man har fatt en diagnose.
d) Minoritetsgrupper opplever at informasjon ikke er tilgjengelig pa egnet sprak og format.

e) Barn og unge med sammensatte utfordringer og deres familier blir ofte ikke behandlet pA samme mate
som andre, og far ikke relevant informasjon for eksempel rundt seksualitet.

Kap. 6 — Feerre sgknader, mer stgtte: Barn og unge risikerer a
miste sine viktigste stgttespillere.

a) Familier blir pavirket av & f& et barn med sammensatte behov som krever omfattende og vedvarende
omsorgsarbeid. De opplever at det er lite statte tilgjengelig.

b) Pargrende til barn med sammensatte behov bruker generelt mye tid pa ulike sgknader og til & tilpasse den
hjelpen de far, samtidig som de méa forholde seg til mange forskjellige instanser.

c) Pargrende ma selv sgrge for at all relevant informasjon tilgjengeliggjeres og er oppdatert i enhver
sammenheng, da informasjonsoverfaring pa tvers i liten grad skjer automatisk.

d) Sgknadsprosesser kan vare i flere ar og ender for mange med avslag. Tilrettelegging tar tid og det er en
overhengende risiko for at det som er tildelt blir tatt bort igjen.

e) Barn, unge med sammensatte behov og deres familier har krav pa ulike tjenester. Disse ma de likevel sgke
pa, fordi tildeling, fornying eller justering av tjenester i liten grad skjer automatisk.

8.2 Hva er viktigst for brukerne?

8.2.1 Hva prioriteres hgyest?

Pa workshopen fikk deltakerne stemme for de viktigste utfordringsomradene blant de som ble identifisert i
kunnskapsoppsummeringen (se vedlegg 1 for mer detaljert oppsummering). Her er prioriteringsrekkefglgen pa
hovedomradene:

1. Helhetlig forstdelse og oppfalging (kap.3)

2. Trygge overganger og kontinuitet (kap.4)

3. God, forstdelig og tidlig informasjon (kap.5) Enklere prosesser og bedre ivaretakelse av pargrende
(kap.6)

Her er prioriteringsrekkefglgen pa underomradene:
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1. "sen planlegging og manglende informasjonsoverfgring” (punkt (b) under kap.4) "fragmentert
hjelpeapparat” (punkt (a) under kap. 3)

2. "helhetlig informasjon ett sted" (punkt (b) under kap. 5)

3. "komplekse utfordringsbilde tolkes og forenkles" (punkt (b) under kap. 3) "overgangen fra skole til
arbeidsliv* (punkt (c) under kap. 4) "lite statte tilgjengelig" (punkt (a) under kap. 6)

8.2.2 Nar svikter systemet?

Deltakerne fikk i oppgave a konkretisere noen av utfordringene i form av brukerhistorier og kategorisere dem
under ulike faser i en brukerreise: LETE — SOKE — VENTE — BRUKE - JUSTERE (se vedlegg for mer detaljert
oppsummering). Det kom tydelig frem at de fleste utfordringene hgrer hjemme i de tre fgrste fasene hvor
familier leter etter informasjon, sender sgknader og venter pa at tienester kommer pa plass, mens det er mye
hayere grad av tilfredsstillnet nar man fgrst har fatt tildelt tjenester og skal bruke/justere dem. Dette gir konkret
innspill pa at det videre arbeidet burde prioritere utfordringer knyttet til familienes tidlige tilgang til informasjon
og tjenester. Den ideelle brukerreisen forutsetter at disse LETE — SOKE — VENTE mer eller mindre forsvinner
sann at igangsettingen av tiltak blir mye mer automatisk.

8.2.3 Hva kan ligge bak systemsviktene?

Brukerhistoriene skulle ogsa identifisere hvilke hindringer; organisatoriske, juridiske, kulturelle, gkonomiske
eller annet (som beskrevet i kapittel 7), som spilte starst rolle i & skape utfordringene (se vedlegg for mer
detaljert oppsummering). Det kom tydelig frem at det juridiske egentlig er det "minst" utfordrende. Den
generelle tilbakemeldingen er at lovverket er tilstede, men anvendes ikke pa riktig mate. Rettighetene er pa
plass, men tolkningen av og praksisen rundt lovverket begrenser brukernes tilgang til disse rettighetene.

Deltakerne mener at organisatoriske og gkonomiske faktorer spiller en mye starre rolle i & skape utfordringer
for familier med barn og unge som har sammensatte behov. Rot-arsakene ble rangert i falgende rekkefalge:

Organisatorisk (som beskrevet under kapittel 7.1)
@konomisk (som beskrevet under kapittel 7.4)
Kulturell (som beskrevet under kapittel 7.3)
Juridisk (som beskrevet under kapittel 7.2)

AownbhpeE

8.3 Overordnet anbefaling for prioritering

Helsedirektoratet foreslar en tentativ prioritering av utfordringsomradene (se Figur.1) ut ifra vurdert nytteeffekt
(hvor viktig den er for brukerne) og kompleksitet (hvor store hindringer til gjennomfgring som finnes).
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Figur 1. Vurdering av utfordringsomradene basert pd nytteeffekt og kompleksitet

Denne vurderingen er skjgnnsmessig og basert pa innspillene fra workshopen og den gjennomgatte
litteraturen. Denne gvelsen tilsvarer ikke en kost-nytte-vurdering da det er urealistisk & kunne estimere
gevinster og kostnader gitt oppdragets frist og omfang. Den gir likevel nyttige retninger for prioriteringen.

To hovedutfordringsomrader vurderes til & ha en nytteeffekt som overstrekker betydelig kompleksiteten:
"Trygge overganger og kontinuitet" (kapittel 2) og "Lett tilgjengelig informasjon” (kapitel 3). Av disse to har "
Trygge overganger og kontinuitet" hgyest nytteeffekt. De to andre utfordringsomradene har litt hgyere grad av
kompleksitet sammenlignet med nytteeffekten: "Helhetlig forstaelse og oppfalging" (kapitel 1) og "Faerre
sgknader, mer statte" (kapittel 4). Og av disse to har "Helhetlig forstielse og oppfalging" hgyest nytteeffekt.

Helsedirektoratet foreslar dermed fglgende prioritering:

1. Kap. 4 —"Trygge overganger og kontinuitet" spesielt fokus pa sikre tidligere planlegging og bedre
informasjonsoverfgring under overganger, spesielt i overgangen fra skole til arbeidslivet for & unnga
utenforskap.

2. Kap.5-"Lett tilgjengelig informasjon" med spesielt fokus pa & skape én der inn med helhetlig og lett
tilgjengelig informasjon om rettigheter p& tvers av sektorer.

3. Kap. 3 - "Helhetlig forstéelse og oppfeglging" med spesielt fokus pa systematiske tiltak som skaper
en samarbeidskultur og apner for en mer helhetlig og tversektoriell forstaelse av brukernes livssituasjon.
Dette omradet krever langsiktig systemisk arbeid, men vil understatte alle andre utfordringsomrader og
vil ha vedvarende positive effekter for malgruppen.

4. Kap. 6 —"Feerre sgknader, mer stgtte” med spesielt fokus pa a stgtte pargrende og automatisere
mest mulig tildelingen av tjenester.

8.4 Overordnet anbefaling for videre arbeid
8.4.1 Tverrsektorielt oppdrag

Helsedirektoratet og Direktoratet for e-helse anbefaler at et eventuelt videre oppdrag gis pa tvers av
sektorer som jobber med barn og unge. Alle fire utfordringsomradene identifisert i gjennomgangen er viktige
for & skape et sammenhengende tjenesteapparat som klarer & ivareta malgruppen pé en rettferdig og effektiv
mate. Dette krever en tversektoriell forankring og prioritering hvor man ser pa lgsninger som ivaretar brukernes
sammensatte og individuelle behov. Tilrettelegging for samhandling pa tvers av nivaer, sektorer og tjenester er
et viktig premiss for vellykket og sammenhengende tjenester. Digitalisering krever at sektorgrensene utviskes
og at tienesteutvikling i stgrre grad falger utfordringene som brukerne har pa en helhetlig mate, og ikke
sekvensielt. Det offentlige ma ville det samme, sammen, samtidig og pa samme sted med felles midler for barn
og unge. Noen sektorer ma ga foran, men det ma sgrges for at det som utvikles legger til rette for integrering
og samhandling opp mot andre Igsninger. Arbeidet bgr startes med en kort idefase hvor man tydeliggjare
mandatet og ansvarsomrade for videre arbeid, og at man i denne fasen ogsa kartlegger hvilke aktarer som bar
delta i arbeidet.

8.4.2 Prioritering av pagaende innsatser
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Helsedirektoratet og Direktoratet for e-helse anbefaler at et eventuelt videre oppdrag ses i sammenheng
med andre pagaende oppdrag og tversektorielle innsatser. Et eksempel pa relevante pagaende innsats er
blant annet DIGI-UNG programmet som skal tilby informasjon og digitale hjelpetjenester pa tvers av sektorer til
ungdommer i alder 13 til 20 ar. Dette programmet bygger pa& en hgy grad av brukermedvirkning. Det er
forankret i tre direktorater, og det er etablert en tversektoriell og lett skalerbar styringsmodell. Andre
eksisterende tiltak som 0-24 samarbeidet, Digi-helse, Akson, velferdsteknologi programmet (VFT), mm. vil ogsa
spille en viktig rolle i & adressere noen av de utfordringene som er beskrevet i rapporten.

Det videre arbeidet bgr startes med en konseptfase hvor man kartlegger relevante pagaende innsatser,
vurderer ulike alternative mater a realisere dette p& og anbefaler hvordan behovet best kan Igses, evt. tildeler
ulike deloppdrag til egnede eksisterende prosjekter. Dette for & unnga dobbelt arbeid og sarge for gjenbruk av
eksisterende kunnskap og utvikling.

8.4.3 Forankring i digitaliseringsstrategien

Helsedirektoratet og Direktoratet for e-helse anbefaler at et eventuelt videre oppdrag bygger pa de
overordnede fgringene i digitaliseringsstrategien. Fgringene i Digitaliseringsstrategien om 3 sette
"Brukerne i sentrum", styrke "Samordning pa tvers av forvaltningsnivaer og sektorer" og etablere "Nasjonal
digital samhandling og tjenesteutvikling, felles Igsninger og felles arkitektur" bgr legges til grunn for et eventuelt
videre likelydende oppdrag pé tvers av sektorer.

De utfordringene som er beskrevet i kapittel 4, 5 og 6 vil i sveert stor grad kunne adresseres gjennom en rekke
digitaliseringstiltak som fasiliteter samhandling og automatisering, samt informasjonsoverfgring og —
tilgjengeliggjering. Digitaliseringsstrategien kan brukes til & igangsette tverssektoriell samhandling pa disse tre
omradene, og pa& den maten pavirke at aktarene iverksetter de systemiske, organisatoriske og kulturelle
utfordringene som er beskrevet i kapittel 3. Felles mal mot en helhetlig og digital offentlig sektor kan bidra til at
malsetningen om en helhetlig og individtilpasset tjeneste lettere lar seg realisere, og dermed skape vedvarende
positive effekter for malgruppen.
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