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1.1.1

SAMMENDRAG

Rambgll Management Consulting har gjennomfgrt en kartlegging av situasjonen til barn og unge
med sansetap p& oppdrag for Helsedirektoratet, avdeling rehab og sjeldne tilstander. Kartleg-
gingen er gjennomfgrt i perioden august 2010 til juni 2011.

Formalet med kartleggingen har veert 8 fremskaffe et kunnskapsgrunnlag for & identifisere hvor-
dan habiliteringstilbudet til barn og unge med sansetap kan forbedres i framtiden. Kartleggingen
synliggjgr malgruppens behov og gnsker, og gir vurderinger av i hvilken grad disse understgttes
pa en tilfredsstillende mate. Kartleggingen speiler variasjonen blant kommuner og gvrig tjeneste-
apparat som er involvert i tjenestetilbudet til barn og unge med sansetap. Kartleggingen danner
grunnlag for 3 vurdere hvilke ytterligere tiltak som ma igangsettes for & bidra til helhetlige habili-
terings- og rehabiliteringstilbud til malgruppen.

I kartleggingen har vi rettet fokus mot fglgende temaer:

e Behov for tilpasning og tilrettelegging

e Tjenestetilbud i et habiliteringsforlgp

e Samarbeid mellom tjenesteytere

e Individuell plan

e Overganger mellom opplaerings- og utdanningsinstitusjoner

I kartleggingen er det samlet inn bade kvantitative og kvalitative data. Kvantitative data har blitt
samlet inn i form av en elektronisk spgrreundersgkelse blant ledere for koordinerende enhet for
habilitering og rehabilitering i alle landets kommuner. Formalet med spgrreundersgkelsen var &
fremskaffe overordnet informasjon fra alle landets kommuner om temaene i kartleggingen.

Kvalitative data ble hentet inn i form av casestudier i seks kommuner. Kommunene er valgt ut
slik at de representerer variasjoner med hensyn til kommunestgrrelse, sentralitet og geografi.
Formalet med de kvalitative casestudiene var & innhente dybdeinformasjon om tjenestetilbudet
til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse fra bade brukere/pargrende og tjeneste-
apparatet. I hver casestudie ble det gjennomfgrt intervju med fglgende informanter:

¢ Koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering

e Helsesgster

e Leder for pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-tjeneste)

e Spesialisthelsetjenesten, ved barnehabilitering eller hgrselssentral
e NAV Hjelpemiddelsentralen

e Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (Statped)

e Barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse og/eller deres foreldre

I dette sammendraget presenteres hovedfunn fra kartleggingen.

Hovedfunn
I de fglgende avsnittene presenteres hovedfunnene fra kartleggingen, organisert etter kartleg-
gingens hovedtemaer.

Behov for tilpasning og tilrettelegging

Spgrreundersgkelsen blant alle kommunene tyder pd at kommunene generelt har darlig oversikt
over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. En stor andel kommuner har oppagitt at
de ikke vet hvor mange barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse som bor i kommu-
nen. En stgrre andel av kommunene har oppgitt at de har oversikt over medfgdte syns- og/eller
hgrselstap, sammenlignet med ervervet, uavhengig av type syns- og/eller hgrselsnedsettelse. En
mulig drsak til dette kan veere at det finnes gode systemer for 8 avdekke og falge opp barn som
fgdes med nedsatt syn og/eller hgrsel, men at dette er mer utfordrende dersom syns- og/eller
horselsnedsettelsen erverves senere i barndommen. De kvalitative studiene tyder pa at de ulike
tjenestene/etatene i kommunene har oversikter over barn som mottar tjenester fra egen etat,
men at kommunene ikke har noen samlet oversikt. Gjennom de kvalitative intervjuene fremkom
det derfor at kommunene i stgrre grad har oversikt over disse barna enn hva spgrreundersgkel-
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sen indikerte. Rambglls samlede vurdering er at det er lite sannsynlig at noen barn med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse ikke er fanget opp av tjenesteapparatet.

Det er mange instanser som er involvert i & avdekke syns- og/eller hgrselsnedsettelse hos barn
0og unge. De mest involverte instansene er helsesgster, fastlege, skolehelsesgster og personell
ved fadeklinikk. Kvalitative intervjuer tyder pd at det & fa vite at ens barn har syns- og/eller hgr-
selsnedsettelse kan oppleves som en sorgprosess.

Kommunene vurderer generelt at de har bedre oversikt over behovet for tjenester blant barn og
unge med medfgdt syns- og/eller hgrselsnedsettelse enn de som har ervervet syns- og/eller hgr-
selsnedsettelse. Likevel tyder kartleggingen pa at flesteparten av kommunene ikke har kartlagt
behovet for tjenester blant barn og unge med sansetap. Gjennom de kvalitative studiene kom det
frem at kommunene gjgr en individuell kartlegging av hvert enkelt barns habiliteringsbehov. Det
tyder likevel pa at det i mange kommuner ikke er noen systematikk i hvordan dette gjgres. I den
grad kommunene har rutiner for kartlegging av tjenestebehovet synes det & veere tilfeldig hvor-
dan dette gjgres og hvilke instanser som deltar i kartleggingen. Dette gjelder saerlig i hvilken
grad Statped og NAV Hjelpemiddelsentralen involveres.

Tjenestetilbud i et habiliteringsforlgp

PP-tjenesten og NAV Hjelpemiddelsentralen ser ut til 8 vaere de mest sentrale tjenestene i habili-
teringstilbudet til barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel. Respondentene opplever at rele-
vante tjenesteytere til en viss grad har kjennskap til hvilke rettigheter barn og unge med nedsatt
syn og/eller hgrsel har. Flertallet vurderer at de har gitt tilstrekkelig informasjon til at barn og
unge med nedsatt syn og/eller hgrsel skal f& de tjenestene de trenger. Foreldre opplever det som
sveert viktig & f& informasjons om barnets rettigheter og hvilke tjenestetilbud som finnes i ulike
instanser. Dette gjelder b&de hvilke tjenestetilbud som tilbys av ulike instanser, og hvem som
har ansvar for 8 sgke om tjenestene og for & koordinere tilbudet.

Videre viser kartleggingen at flertallet av kommunene ikke har beskrevet tjenestetilbudet til barn
0g unge med nedsatt syn og/eller hgrsel i kommuneplan eller liknende.

Gjennom de kvalitative intervjuene kom det frem at de fleste barn og unge med syns- og/eller
horselsnedsettelse mottar tjenester fra flere ulike instanser, pa bdde kommunalt og statlig niva.
De fleste mottar eller har mottatt tjenester fra spesialisthelsetjenesten (vanligvis hgrselssentral,
gre-nese-hals avdeling eller gyeavdeling, samt barnehabilitering), helsesgster, PP-tjenesten, bar-
nehage, skole, NAV Hjelpemiddelsentral og Statped.

Det ble avdekket noen sentrale utfordringer med tjenestetilbudet:

e Kompetanse - Det er relativt f& barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse i den enkelte
kommune. Dette medfgrer at kommunene i utgangspunktet ikke besitter tilstrekkelig kompe-
tanse for & yte et tilfredsstillende tjenestetilbud til denne brukergruppen, og at kompetanse-
hevende tiltak m& settes i gang blant sentrale tjenesteytere ved behov. Et eksempel kan
vaere kurs i regi av Statped. Enkelte foreldre har opplevd at kommunale barnehager ikke
gnsker 8 satse p& kompetanseheving fordi det er fa barn med liknende behov og fordi barnet
skal motta et tilbud fra tjenesten i relativt kort tid.

e @konomi - Det kom frem eksempler pd at kommunegkonomi kan vaere en begrensende fak-
tor i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette har ek-
sempelvis kommet til syne ved at barnehage eller skole ikke har kunnet tilby den tilretteleg-
gingen som PP-tjenesten har vurdert som ngdvendig.

Nar det gjelder brukere og pargrendes tilfredshet med tjenestetilbudet, er det generelle funnet at
det er store individuelle variasjoner. Det fremkom variasjoner mellom brukere/pargrende innad i
kommuner, noe som gjgr det vanskelig 8 peke pa noe generelt som kjennetegner kommuner
som har et godt tjenestetilbud. Samtlige informanter hadde positive erfaringer med enkelte tje-
nestetilbud, og mindre positive erfaringer med andre tjenestetilbud, slik at det var f& som var en-
tydig forngyde eller misforngyde med tilbudet. Generelt har foreldrene gitt uttrykk for at de i til-
strekkelig grad blir involvert i habiliteringsprosessen rundt barnet, og har medbestemmelsesrett.
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1.1.4

1.1.5

Funnene tyder ogsa pa at de foreldrene som har fatt en fast kontaktperson i kommunen, ofte en
koordinator for individuell plan, opplever dette som sveert positivt. Fordeler som nevnes er at de
vet hvem de kan ta kontakt med ndr de har spgrsmal, og at denne personen sgrger for at de in-
stansene som er involvert i brukerens tjenestetilbud yter de tjenestene som har blitt bestemt.

Pargrende har generelt gode erfaringer med Statped, spesialisthelsetjenesten og NAV. Det kom
frem at tjenesteytere med spesialkompetanse i Statped, spesialisthelsetjenesten og NAV i mange
tilfeller bistdr pargrende for & sikre at kommunene tilbyr de tjenestene barnet har rett p3.

Informanter som uttrykte misngye med tjenestetilbudet pekte pa fglgende forhold:

e For lite fokus pa tilrettelagte fritidstilbud

e For lite fokus pa sosial inkludering i friminutter pa skolen

e Ikke tilbud om skoleskyss

e Ikke tilstrekkelig tilbud om avlastning

e Involvere foreldre i alle prosesser

e Mangelfull opplaering i barnehage og skole

e @nske om & fa delta pa flere tilbud i regi av Statped

« Utfordringer med 3 fa refundert utlegg for reise i forbindelse med kurs i regi av Statped

Samarbeid mellom tjenesteytere

Kartleggingen tyder pa at det er manglende rutiner og modeller for samarbeid rundt barn og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, bade mellom kommunale tjenesteytere og mellom
kommunene og ikke-kommunale tjenesteytere som spesialisthelsetjenesten, NAV Hjelpemiddel-
sentral og Statped.

Store utskiftninger i det kommunale tjenesteapparatet medfgrer utfordringer med & opprettholde
samarbeid mellom ulike tjenesteytere. Kartleggingen viser videre at kommunene enten ikke har
rutiner for samarbeid, eller at rutinene varierer i s3pass stor grad mellom kommuner, at det ut-
gjor en utfordring for ikke-kommunale tjenesteytere a forholde seg til hver enkelt kommune.

Individuell plan

Kartleggingen viser at det er store variasjoner i bruk av individuell plan mellom kommuner. En
individuell plan medfgrer ingen ekstra rettigheter, men viser seg & kunne medfgre enkelte forde-
ler for barn og foreldre. Koordinatoren som fglger med en individuell plan sikrer foreldrene et fast
kontaktpunkt inn i kommunen, og viser seg & veere en sentral arsak til at foreldre gnsker a ha in-
dividuell plan. Pargrende til barn som ikke har en individuell plan, savner 8 ha en fast kontakt-
person i kommunen.

Kartleggingen har ogsa avdekket at tjenesteytere har ulikt syn pa hvorvidt et barn med nedsatt
syn og/eller hgrsel bgr ha individuell plan. Det har fremkommet at ikke-kommunale tjenesteytere
som Statped og spesialisthelsetjenesten oppfordrer foreldre til 8 be om individuell plan i tilfeller
der kommunen ikke anser det som hensiktsmessig.

Overganger mellom opplaerings- og utdanningsinstitusjoner

Funnene fra kartleggingen tyder pa at de involverte tjenesteyterne i mange tilfeller opplever an-
svarsfordelingen som uklar i forbindelse med overganger mellom barnehage og barneskole, bar-
neskole og ungdomsskole og ungdomsskole og videregaende skole. Det kom frem eksempler pa
at ansvarlige tjenesteytere fraskriver seg ansvaret for barnet nar det slutter, uten a forsikre seg
om at barnets behov for tilrettelegging ivaretas. Arsaken til ansvarsfraskrivelsen kan vaere
mangel pa kompetanse, initiativ eller ressurser.

Kartleggingen viser ogsa flere eksempler pa at overgangene ivaretas pa en god mate og at kom-
muner har rutiner som sikrer trygghet bade for barn, foreldre og den fremtidige skolen. Et ek-
sempel er rutiner som innebaerer at ansatte fra barnehagen eller skolen fglger med barnet over
til neste skole, slik at man sikrer at kompetansen pa barnets behov er til stedet. Flere kommuner
har ogsa mgter hvor overgangen fra barnehage til skole planlegges, hvor personell fra barnehage
og skole deltar.
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Videre viser kartleggingen at overgangen fra ungdomsskole til videregdende skole er den mest
kritiske. Dette kan skyldes at ansvaret forflyttes fra kommunal skoleeier til fylkeskommunal sko-
leeier, i tillegg til at opptaksrutinene er lagt opp slik at det er korte frister for overfgring av hjel-
pemidler og kompetanse.

Anbefalinger

Et av hovedformalene med kartleggingen var nettopp & “skaffe kunnskap som grunnlag for hvor
ytterligere tiltak m& igangsettes for § bidra til helhetlige habiliterings- og rehabiliteringstilbud til
mé&lgruppen”. Basert pd hovedfunnene fra kartleggingen, samt perspektiver fra foreldre og aktg-
rer i tjenesteapparatet med hensyn til hva som skal til for & bedre situasjonen for barn og unge
med syns- og eller hgrselsnedsettelse, har Rambgll fglgende anbefalinger:

Okt satsing p& informasjonsarbeid — Det bgr i stgrre grad fokuseres pa & distribuere informa-
sjonsmateriell som allerede eksisterer til brukere og pargrende, som for eksempel Helsedirekto-
ratets veiledere Barn med nedsatt funksjonsevne - hvilke rettigheter har familien? Eksisterende
materiell bgr ogsa i stgrre grad benyttes av tjenesteytere, for & sikre kjennskap til instanser, an-
svarsomrader og tilbud. I tillegg kan det veere nyttig & utarbeide informasjonsmateriell, samlet i
en perm med informasjon om sansetap og hvilke rettigheter familiene og barna har.

Tidlig kartlegging og involvering av sentrale instanser - Det bgr i stgrre grad sgrges for at
kartlegging av den enkeltes habiliteringsbehov kommer i gang snarest mulig, og at alle aktuelle
instanser blir involvert tidlig, for pa denne maten & kunne iverksette ngdvendige tiltak tidligst
mulig.

Implementering av koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering — Denne kart-
leggingen bekrefter tidligere funn om at koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering
fungerer sveert ulikt i kommunene, og at det varierer hvilke roller som er tillagt funksjonen. Dette
far konsekvenser for bade brukere og samarbeidspartnere. Basert pa kartleggingens funn vil
Rambgll anbefale at funksjonen far tydeligere retningslinjer for funksjon og ansvarsomrader,
samt at ansvaret for & ha oversikt over personer med behov for habilitering i kommunen tillegges
koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommunene.

@kt involvering av koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommunika-
sjon mellom spesialisthelsetjenesten og kommunen - De kvalitative studiene tyder pa at
det er lite systematikk i hvorvidt koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering far del i in-
formasjonen som gar mellom spesialisthelsetjenesten og kommunen. For at koordinerende enhet
for habilitering og rehabilitering skal oppfylle sin intenderte rolle om & fungere som kontaktpunkt
med spesialisthelsetjenesten, bgr det vurderes om det skal vaere systematiske rutiner pd at in-
formasjon 0gsa sendes hit.

Utarbeide forslag til rutiner for samarbeid - Store utskiftninger i det kommunale tjenesteap-
paratet medfgrer at etablert samarbeid og kompetanse forsvinner. Dette krever at det er klare og
lett tilgjengelige rutiner for samarbeid i tilfeller der kommunen far barn og unge med syns- og
horselsnedsettelser. Rambgll vil anbefale Helsedirektoratet & utarbeide forslag for tverretatlige
samarbeidsrutiner som kommuner som per i dag mangler gode samarbeidsmodeller kan benytte,
eller & utarbeide en samling med gode eksempler pa tverretatlig samarbeid.

gkt satsning p& interkommunalt samarbeid - Kartleggingen har pekt pd at mange kommu-
ner mangler kompetanse om syns- og/eller hgrselsnedsettelser. Videre har kartleggingen vist ek-
sempler pd at samarbeid mellom kommuner pa enkelte tjenesteomrader, som eksempelvis PP-
tjenesten, bidrar til 8 gke kompetansen. Det fremkom enighet rundt dette bade av representan-
ter for tjenesteapparatet og brukere. Rambgll vil derfor anbefale at det legges til rette for inter-
kommunalt samarbeid pa flere tjenesteomrader og mellom flere kommuner, for & bedre utnyttel-
sen av ressurser og kompetanse.

' IS - 1692, Habilitering av barn og unge, hentet fra http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00215/1S-
1692_215599a.pdf



KARTLEGGING AV SITUASJONEN TIL BARN OG UNGE MED SANSETAP

Bedre systemer for samhandling for utnyttelse av spisskompetanse - I mange kommuner
finnes ikke tilstrekkelig kompetanse for & gi et tilfredsstillende godt tjenestetilbud. Dette gjelder
bdde oppleaeringstilbud og helsetjenester til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse.
Kommunene ma derfor i stgrre grad benytte den spisskompetansen som finnes i Statped, herun-
der blant syns- og audiopedagoger, spesialisthelsetjenesten og NAV.
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2.1

2.2

2.3

INNLEDNING

Rambgll Management Consulting har gjennomfgrt en kartlegging av situasjonen til barn og unge
med sansetap p& oppdrag for Helsedirektoratet, avdeling rehab og sjeldne tilstander. Kartleg-
gingen er gjennomfgrt i perioden august 2010 til juni 2011.

Habilitering av barn og unge er ett av regjeringens satsningsomrader, beskrevet i strategiplan
Habilitering av barn?. Malet er full likestilling for alle med nedsatt funksjonsevne og at alle skal ha
samme muligheter til & delta i aktiviteter i samfunnet ut fra egne forutsetninger. P& bakgrunn av
en statusrapportering som presenteres i Handlingsplan for habilitering av barn og unge?, konklu-
deres det med at det kommunale tjenesteapparatet har manglende kunnskap om situasjonen til
barn og unge med betydelige sansetap, bade nar det gjelder konsekvenser av sansetapet og de-
res behov for bistand. P& bakgrunn av statusrapporteringen ble det utarbeidet et tiltak om & kart-
legge situasjonen til barn og unge med sansetap.

Formal med kartleggingen

Formalet med kartleggingen har veert 8 fremskaffe et kunnskapsgrunnlag for & identifisere hvor-

dan habiliteringstilbudet til barn og unge med sansetap kan forbedres i framtiden. Kartleggingen

synliggjgr malgruppens behov og gnsker, og gir vurderinger av i hvilken grad disse understgttes

pa en tilfredsstillende mate. Kartleggingen speiler variasjonen blant kommuner og gvrig tjeneste-
apparat som er involvert i tjenestetilbudet til barn og unge med sansetap. Kartleggingen danner

grunnlag for 8 vurdere hvilke ytterligere tiltak som ma igangsettes for & bidra til helhetlige habili-
terings- og rehabiliteringstilbud til malgruppen.

Temaer i kartleggingen
I kartleggingen har vi rettet fokus mot fglgende temaer:

e Behov for tilpasning og tilrettelegging

e Tjenestetilbud i et habiliteringsforlgp

e Samarbeid mellom tjenesteytere

e Individuell plan

e Overganger mellom opplarings- og utdanningsinstitusjoner

Metodisk gjennomfgring av kartleggingen

I kartleggingen er det samlet inn bade kvantitative og kvalitative data. Kvantitative data har blitt
samlet inn i form av en elektronisk spgrreundersgkelse som ble sendt til leder for koordinerende

enhet for habilitering og rehabilitering i alle landets kommuner. Formalet med spgrreundersgkel-
sen var a fremskaffe overordnet informasjon fra alle landets kommuner og bydeler om temaene i
kartleggingen.

Kvalitative data ble hentet inn i form av casestudier i seks kommuner. Kommunene representerer
landets fire helseregioner, ulik stgrrelse med hensyn til innbyggertall og béde sentralt og mindre
sentralt beliggende kommuner. I hver casestudie ble det gjennomfgrt intervju med fglgende in-
formanter:

e Koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering

e Helsesgster

e Leder for PPT

e Spesialisthelsetjenesten, ved barnehabilitering eller hgrselssentral
e NAV Hjelpemiddelsentralen

e Statped

e Barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse og/eller deres foreldre

2 Helse- og omsorgsdepartementet, Strategiplan Habilitering av barn. Helsetjenestetilbud til barn med nedsatt funksjonsevne og kro-
nisk syke barn, og deres foreldre — organisering og utvikling, hentet fra
http://www.regjeringen.no/upload/kilde/hd/pla/2004/0003/ddd/pdfv/202427-17431_tilweb.pdf

3 Handlingsplan for habilitering av barn og unge, hentet fra http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00215/1S-
1692_215599a.pdf
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For mer utdypende beskrivelse av den metodiske gjennomfgringen av kartleggingen, se kapittel
3.

Begrepsavklaring
I dette avsnittet redegjgr vi i korte trekk for hvordan vi har definert sentrale begreper som be-
nyttes i rapporten.

Habilitering - Habilitering defineres som “tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mél og
virkemidler, hvor flere aktorer samarbeider om & gi ngdvendig bistand til brukerens egen innsats
for § oppnd best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i
samfunnet™. Habiliteringsprosessen er summen av alle tiltak som ma til for at barnet og familien
skal mestre sin livssituasjon, og fokuserer pa livsforlgpet.

Kartleggingen skulle i utgangspunktet ha fokus pa habiliteringstilbudet, men har hatt et noe bre-
dere fokus pa tjenestene som barn og unge med sansetap har behov for enn hva som omfattes
av definisjonen av habilitering. Dette er fordi barn og unge med sansetap ogsa har behov for til-
pasning og tilrettelegging for & fa fullt utbytte av tjenester som ikke regnes som habilitering, som
for eksempel tilbudet i barnehage og skole.

Sansetap - Med sansetap menes synshemming, hgrselshemming eller kombinert syns- og hgr-
selshemming. I denne rapporten benyttes betegnelsen syns- og/eller hgrselsnedsettelse. I rap-
porten omtales ogsa barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse enkelte steder som
"brukergruppen”.

Synsnedsettelse - Synsnedsettelse brukes som en fellesbetegnelse som dekker alle typer syns-
tap, fra ulike grader av svaksynthet til blindhet. I tillegg forekommer synsnedsettelse samtidig
med andre funksjonsnedsettelser. Det er mange arsaker til synshemming, hvor noen barn blir
fadt med darlig syn eller blinde, mens andre gradvis utvikler svekket syn som fglge av sykdom
eller funksjonshemming. Det finnes ikke noen offisielle tall over forekomsten av synsnedsettelser.
Tall fra Norges Blindeforbund tyder p& at det totalt er omkring 130 000 svaksynte mennesker i
Norge, og omkring 1000 blinde. Dette sier imidlertid ikke noe om hvor mange av disse som er
under 18 ar. Nar det gjelder medfgdt synsnedsettelse blir det fgdt mellom 100 og 200 barn med
synshemning hvert ars. Hos minst halvparten skyldes synshemningen hjerneskader, og barnet
har da nesten alltid andre tilstander som cerebral parese, epilepsi eller psykisk utviklingshem-
ning. Hos mennesker med psykisk utviklingshemning er det betydelig overhyppighet av alvorlig
synshemninge.

Horselsnedsettelse - Hgrselsnedsettelse brukes som en fellesbetegnelse som dekker alle grader
og arter av hgrselshemming, og inndeles i to hovedgrupper; dgvhet og tunghgrthet. Dgvhet er en
medfadt eller ervervet hgrselshemming som i vesentlig grad reduserer mulighetene for & oppfatte
tale via hgrselen og a kontrollere egen taleproduksjon. Tunghgrthet er hgrselshemming som ikke
utelukker taleoppfattelse og talekontroll via hgrselen, men som hindrer det i ulik grad’. Det finnes
ingen offisielle tall over forekomsten av hgrselsnedsettelser. Hgrselshemming rammer ca 0,25 %
av alle barn, og dette utgjgr omkring 3000 barn under 20 ar. Statistisk sett vil kun 3 av 1000
barn vaere hgrselshemmet ved fgdselen.

Kombinert syns- og hgrselsnedsettelse - Mennesker med kombinert syns- og hgrselsnedsettelse
omtales som dgvblindes. Dgvblindhet kan bade veere medfadt eller utvikles i Igpet av barndom-
men, ungdomsalderen eller i voksen alder. Medfgdt dgvblindhet skyldes vanligvis medfgdte syk-

4 Forskrift om habilitering og rehabilitering, hentet fra http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20010628-0765.html

® Handlingsplan for habilitering av barn og unge, hentet fra http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00215/1S-
1692_215599a.pdf

© Strategiplan, Habilitering av barn, hentet fra http://www.regjeringen.no/upload/kilde/hd/pla/2004/0003/ddd/pdfv/202427-
17431_tilweb.pdf

7 Statped,
http://www.statped.no/nyupload/ModuIer/Statped/Fagomrgder/HorseI/VeiIedere/VeiIeder_for_oppIaering_av_barn_og_unge_med_hors
elshemming.pdf

8 http://www.dovblindhet.no/doevblindhet.124832.no.html
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dommer eller fgdselsrelaterte tilstander®. Ervervet dgvblindhet kan utvikles hvis man er fgdt hgr-
selshemmet og utvikler synshemming eller fgdt synshemmet og utvikler hgrselshemming, ofte
som fglge av genetisk betingede sykdommer. Kombinert syns- og hgrselsnedsettelse forekommer
sjeldent, men det finnes ingen offisielle tall p& hvor mange barn og unge som har dette. Omkring
100 personer med medfgdt dgvblindhet og 450 personer med ervervet dgvblindhet er tilmeldt
regionsentrene for dgvblinde og identifisert som dgvblinde. Ifglge Statped finnes det imidlertid et
stort antall dgvblinde i landet utover dette®. Det dreier seg spesielt om personer over 80 ar.

Leserveiledning
Rapporten er bygget opp etter fglgende struktur:

I kapittel 3 redegjgr vi for den metodiske gjennomfgringen av kartleggingen

I kapittel 4 beskriver vi i korte trekk for de involverte instansene i tjenestetilbudet til barn og
unge med sansetap. Dette danner viktig bakgrunnsforstdelse for funnene som presenteres i rap-
porten.

I kapittel 5 — 9 presenteres funn fra kartleggingen.

I kapittel 5 beskriver vi funn knyttet til behovet for tjenester blant barn og unge med sansetap.

I kapittel 6 beskriver vi hvilke typer tjenester barn og unge med sansetap mottar, og speiler va-
riasjon i tjenestetilbudet.

I kapittel 7 beskriver vi hvordan samarbeid mellom de involverte instansene foregar.
I kapittel 8 beskriver vi bruken av individuell plan blant barn og unge med sansetap.

I kapittel 9 beskriver vi hvordan overgangsfaser i tjenestetilbudet ivaretas blant aktgrene som
inngdr i tjenestetilbudet.

Bl& tekstbokser benyttes gjennomgdende i rapporten for 3 fremheve enkeltstdende eksempler fra
de kvalitative intervjuene med bade barn/unge, foreldre og tjenesteytere. Vi gjor oppmerksom
pa at dette reflekterer informantenes erfaringer. De kan ikke anses 3 vaere representative for
brukergruppen, men fremhever snarere enkeltpersoners erfaringer og subjektive meninger.

° http://dovblindfodt.servicestyrelsen.dk/wm146416
0 http://www.skolenettet.no/moduler/templates/Module_Article.aspx?id=19251&epslanguage=NO
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3.1

3.2

3.3

METODISK GJENNOMFORING

Kartleggingen er gjennomfgrt ved bruk av en kombinasjon av kvantitativ og kvalitativ metode.
En elektronisk spgrreundersgkelse ble gjennomfgrt for & samle inn breddekunnskap om situasjo-
nen for barn og unge med sansetap i alle landets kommuner. Kvalitative casestudier ble deretter
gjennomfart for & fa frem dybdeinformasjon om temaene i undersgkelsen.

I dette kapittelet redegjgr vi for den metodiske gjennomfgringen av kartleggingen.

Dokumentstudier
Det er gjort systematiske studier av relevante dokumenter, herunder:

e Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering (2008 - 2011)

e Handlingsplan for habilitering av barn og unge, Helsedirektoratet (2009)

e IS-1298, Barn og unge med funksjonsnedsettelser - hvilke rettigheter har familien? Helsedi-
rektoratet (2008)

e Kartlegging av synskontaktordningen, Synovate (2008)

e Tilbudet til hgrselshemmede i kommunene, (MMI, Univero, 2005)

o Kartlegging av hgrselskontaktordningen, Synovate (2010)

e Synsscreening av barn med hgrselshemning, Huseby kompetansesenter (2009)

e Undersgkelse om private Rehabiliteringsinstitusjoner, Synovate

e Undersgkelse av norske kommuners fritidstilbud til barn og unge med nedsatt funksjonsevne,
Synovate

e Barn med CI - valg av kommunikasjonsform. Foreldres erfaringer og refleksjoner etter mgtet
med fagapparatet - og hverdagen, Rehab-Nor for Helsedirektoratet (2009)

e Enhetlig og helhetlig rehabilitering for hgrselshemmede barn i alderen 0-6 ar, Statped (2007)

e 1S-1235, Nasjonale retningslinjer for undersgkelse av syn, hgrsel og sprak hos barn, Helsedi-
rektoratet (2006)

e Veileder rehabilitering av sansetap, Helsetilsynet (2000)

En mer utfyllende litteraturliste finnes i kapittel 10.

Innledende intervjuer
I forkant av datainnsamlingen ble det gjennomfart til ssammen seks innledende intervjuer, med

e representant for Helsedirektoratet

o fylkessynspedagog

o fylkesaudiopedagog

e representant for Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde
¢ Norges Blindeforbund

e Hgrselshemmedes landsforbund

Formalet med de innledende intervjuene var a fa bredere innsikt i syns- og hgrselshemmedes si-
tuasjon i forkant av kartleggingens datainnsamling.

Spgrreundersgkelse

For & samle inn breddekunnskap om situasjonen til barn og unge med sansetap i Norge ble det
gjennomfgrt en elektronisk spgrreundersgkelse blant alle landets kommuner. Spgrreundersgkel-
sen ble adressert til leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommunene.
Dette ble ansett som riktig instans, med bakgrunn i de retningslinjer som gis i Forskrift om habili-
tering og rehabilitering, hvor det blant annet fremheves at koordinerende enhet for habilitering
og rehabilitering skal ha oversikt over habiliteringsbehovet i kommunen::. Kontaktinformasjon til
leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering ble videreformidlet fra Helsedirek-
toratet fra Adlex®2. I kommunene Oslo, Bergen, Stavanger og Trondheim er funksjonen koordine-

 Forskrift om habilitering og rehabilitering, hentet fra http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20010628-0765.html
2 Helsedirektoratet kjoper oppdatert kontaktinformasjon fra Norsk Samfunnsinformasjon, Adlex
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rende enhet for habilitering og rehabilitering fordelt pa bydeler. I disse kommunene har vi derfor
inkludert bydelene i spgrreundersgkelsen.

Spgrreskjemaet til bruk i kartleggingen ble utarbeidet i samarbeid mellom Rambgll og Helsedirek-
toratet. Helse- og omsorgsdepartementet fikk ogsd komme med innspill til spgrreskjemaet. For
utsendelse ble spgrreskjemaet pilottestet blant fire tilfeldig utvalgte respondenter. Dette resulter-
te i sma justeringer i spgrsmalsformuleringer.

Svarprosent

Totalt ble 456 kommuner og bydeler invitert til & delta i undersgkelsen. Samlet besvarte 281
kommuner og bydeler undersgkelsen, noe som utgjer en svarprosent pa 61,2 %. For & oppnd en
hoy nok svarprosent ble det sendt ut to paminnelser pa e-post til respondenter som ikke hadde
besvart undersgkelsen, samt gjennomfgrt telefonpurring av respondentene med oppfordring om
3 svare pa undersgkelsen.

I tabell 3-1 vises antall kommuner/bydeler som har besvart spgrreundersgkelsen i hvert fylke,
samt svarprosent.
Tabell 3-1: Svarprosent, fylkesvis

Fylke Antall kommuner som har besvart Svarprosent
(totalt antall kommuner i fylket er
oppgitt i parentes)

@stfold 13 (18) 72,2 %
Akershus 12 (22) 54,6 %
Oslo 9 (15) 60,0 %
Hedmark 13 (22) 59,1 %
Oppland 19 (26) 73,1 %
Buskerud 11 (21) 52,4 %
Vestfold 9 (15) 60,0 %
Telemark 12 (18) 66,7 %
Aust-Agder 8 (15) 53,3 %
Vest-Agder 8 (15) 53,3 %
Rogaland 22 (29) 75,9 %
Hordaland 28 (40) 70,0 %
Sogn og Fjordane 19 (26) 73,1 %
Mgre og Romsdal 15 (36) 41,7 %
Sgr-Trgndelag 18 (29) 62,1 %
Nord-Trgndelag 11 (24) 45,8 %
Nordland 27 (44) 61,4 %
Troms 13 (25) 52,0 %
Finnmark 14 (19) 73,7 %
Totalt 281 (459) 61,2 %

I den andre kolonnen vises antall kommuner som har besvart undersgkelsen per fylke. I parentes
er det oppgitt hvor mange kommuner i fylket som fikk tilsendt spgrreundersgkelsen. Dette utgjgr
det totale antallet koordinerende enheter for habilitering og rehabilitering i fylket. Tabellen viser
at svarprosenten varierer fra 41,7 % blant kommunene i Mgre og Romsdal til 75,9 % blant kom-
munene i Rogaland.

I rapporten vil det gjores analyser hvor det skilles mellom kommunestgrrelse, basert pd en anta-
gelse om forskjeller i tjenestetilbudet mellom kommuner med ulikt innbyggertall. I denne kart-
leggingen har vi benyttet SSBs inndeling i sma, mellomstore og store kommuner etter innbygger-
tall:

e Sma kommuner: 0 - 5000 innbyggere

e Mellomstore kommuner: 5001 - 20 000 innbyggere
e Store kommuner: Over 20 000 innbyggere
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I tabell 3-2 fremkommer antall kommuner i de ulike stgrrelseskategoriene som har deltatt i un-
dersgkelsen, samt svarprosent.

Tabell 3-2: Svarprosent, kommunestgrrelse

Som vi kan lese av tabell 3-2, representerer datamaterialet 128 sma kommuner, 105 mellomsto-
re kommuner og 48 store kommuner. Det er flest smd8 kommuner som har besvart undersgkel-
sen. Likevel synliggjer svarprosenten at det relativt sett er en lavere andel sma kommuner som
er representert i datamaterialet sammenlignet med mellomstore og store kommuner. Dette
kommer av at det samlet sett er flest sm& kommuner i Norge.

Frafallsanalyse

En svarprosent pd 61 % kan i dette tilfellet regnes som tilfredsstillende for & kunne si at utvalget
er representativt for populasjonen. Fra de kommuner og bydeler som ikke deltok i undersgkelsen
fikk vi ulike tilbakemeldinger om arsaker til at de ikke gnsket eller hadde mulighet til 8 delta i
undersgkelsen.

e Den hyppigste tilbakemeldingen var at kommunen ikke hadde forutsetninger for 8 besvare de
innledende spgrsmalene i spgrreundersgkelsen, som blant annet omhandlet hvorvidt kom-
munen har oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, og hvor mange
barn og unge som har ulike typer syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

e Flere kommuner har ikke opprettet en egen koordinerende enhet for habilitering og rehabili-
tering. Ifglge Ngkkeltall fra helsesektoren for 2010 var det 23 % av kommunene som ikke
har etablert koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering.

o Det kan ogsd ha forekommet at spgrreundersgkelsen ikke har kommet frem til riktig person i
enkelte kommuner. I forbindelse med utsendelse fikk vi flere e-poster i retur pa grunn av feil
e-post adresse til leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering. Samtlige av
e-post adressene ble rettet opp i, ved et sgk pa8 kommunens hjemmeside eller direkte kon-
takt med kommunens sentralbord. Dette kan ha resultert i at spgrreundersgkelsen ble sendt
til andre instanser enn koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering, i kommuner
som ikke har opprettet denne funksjonen, og at det derfor har veert uklart hvem som har fo-
rutsetninger for & besvare undersgkelsen.

Kvalitative casestudier

Etter at spgrreundersgkelsen var ferdig gjennomfgrt ble det gjennomfagrt kvalitative casestudier i
seks kommuner og bydeler. Kommunene ble utvalgt pd bakgrunn av deltakelse i spgrreundersg-
kelsen, hvor kun kommuner som hadde oppgitt at de har oversikt over barn og unge med sanse-
tap i kommunen og som kunne oppgi hvor mange dette gjelder, ble invitert til 8 delta. Ettersom
det var et mal & rekruttere barn/unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse og foreldre til 8 del-
ta i undersgkelsen gjennom kommunene, ble det ansett som viktig at kommunen har oversikt
over malgruppen. Det var videre et mal 8 oppnd variasjon med hensyn til felgende variabler

e Helseregion/geografi

e Kommunestgrrelse

e By/land

Av hensyn til informantenes anonymitet navngis ikke kommunene i denne rapporten.

I hver casestudie ble det gjennomfgrt intervju med fglgende informanter:

e Leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering
e Helsesgster
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e Leder for PP-tjenesten

e Spesialisthelsetjenesten, ved barnehabilitering eller hgrselssentral
¢ NAV Hjelpemiddelsentral

e Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (Statped)

e Barn/unge med sansetap og/eller deres foreldre

Rekrutteringen av kommuner til & delta i de kvalitative studiene i kartleggingen viste seg & vaere
utfordrende. Syv kommuner takket nei til & delta fgr vi fikk rekruttert alle seks kommunene.
Kommunene begrunnet dette med at aktuelle informanter hadde sluttet i sin stilling, for lite ka-
pasitet i koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering eller at sentrale informanter deltok
i andre prosjekter som krevde tid og ressurser. Vi formidlet gnske om & 0gsa intervjue unge som
selv har sansetap. Dette viste seg & veere utfordrende for kommunene & organisere, og vi har
derav kun intervjuet brukere i én av kommune. Foreldre/pargrende til barn og unge med sanse-
tap ble intervjuet i samtlige kommuner.

Intervjuguider til bruk i de kvalitative intervjuene ble utviklet i naert samarbeid mellom Rambgll
og Helsedirektoratet.

Erfaringsseminar
Mot slutten av kartleggingen ble det avholdt et erfaringsseminar pa Gardermoen, i samarbeid
mellom Rambgll og Helsedirektoratet. Deltakere pd seminaret var representanter fra:

e Helse- og omsorgsdepartementet

e Helsedirektoratet

e Utdanningsdirektoratet

e Arbeids- og velferdsdirektoratet

e Statped

e NAV Hjelpemiddelsentral

e Helseforetak (HF) ved hgrselssentral

e Regionalt helseforetak (RHF) ved regional koordinerende enhet for habilitering og rehabilite-
ring

e Brukerorganisasjoner

Ingen representanter for brukere/pargrende eller kommunene som deltok i de kvalitative studie-
ne deltok, pa tross av at de var invitert.

Seminaret ble benyttet til 8 presentere funnene fra kartleggingen, og skape diskusjon rundt sent-
rale funn med formal om & kvalitetssikre funnene og 8 fa mer tyngde bak hovedfunnene og hva
som videre bgr gjgres for @ bedre situasjonen til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedset-
telse.

Metodiske begrensninger
Rambgll vil trekke frem folgende metodiske begrensninger som ma tas hensyn til ved tolkningen
av funnene fra kartleggingen:

o Informanter som representerer brukere/pargrende er valgt ut av personer i kommunene
(fortrinnsvis leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering). Dette betyr at
datamaterialet kun representerer personer som faktisk far et tjenestetilbud.

e Ikke alle kommuner har etablert en koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering,
noe som har medfgrt at spgrreundersgkelsen i enkelte kommuner er besvart av tjenesteytere
i andre tjenester, som eksempelvis helsesgster eller fysioterapeut. Disse har ngdvendigvis
ikke den kunnskapen som det forventes at koordinerende enhet for habilitering og rehabilite-
ring har, noe som har bidratt til at en stor del av respondentene har benyttet seg av svarka-
tegorien “vet ikke”.
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4.1

4.1.1

4.1.2

BAKGRUNN

Habilitering av barn og unge er et av regjeringens satsningsomrader, beskrevet i Strategiplan
Habilitering av barn. Malet er full likestilling for alle med nedsatt funksjonsevne og at alle skal ha
samme muligheter til & delta i aktiviteter i samfunnet ut fra egne forutsetninger. P& bakgrunn av
en statusrapportering gjort i forbindelse med Handlingsplan for habilitering av barn og unge®,
konkluderes det med at det kommunale tjenesteapparatet har manglende kunnskap om situasjo-
nen til barn og unge med betydelige syns- og/eller hgrselsnedsettelser. Kunnskapsmangelen kan
fore til at barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse ikke blir inkludert nar helsetjenes-
ten skal vurdere ulike brukergruppers habiliteringsbehov. Utfordringene viser seg saerlig i ulike
overgangsfaser i livet, som mellom barnehage og skole, grunnskole og videregdende skole og ut-
danning/arbeidsliv, hvor det kreves samhandling mellom ulike etater. Ogsa i spesialisthelsetje-
nesten mangler barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse et tilfredsstillende tjeneste-
tilbud. Med dette som utgangspunkt er kartlegging av habiliteringstilbudet til barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse et konkret tiltak i Handlingsplan for habilitering av barn og
unge.

Barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har ofte nedsatt funksjonsevne som begrenser deres
aktiviteter og hindrer full deltakelse i samfunnet, for eksempel nar det kommer til sosialt samspill
og kommunikasjon, informasjon, orientering og bevegelse. Mange har derfor behov for seerlig til-
rettelagte tjenestetilbud, tilpasning av omgivelsene og tekniske hjelpemidler. Barn med syns-
hemming kan hgre og snakke, men kan ha nytte av blindeskrift for @ tilegne seg skriftlig informa-
sjon. Barn med hgrselshemming kan ha behov for hgreapparat og kommunikasjon pa tegnsprak.
Dgvblinde kan veaere avhengige av & kommunisere pa andre tilpassede mater og kan ha behov for
tolk.

Den nedsatte funksjonsevnen som barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har med-
fgrer for mange et behov for habiliteringstjenester som tilbys av ulike deler av hjelpeapparatet. I
det videre redegjgr vi i korte trekk for hvilke instanser i hjelpeapparatet som kan vaere involvert i
tjenestetilbudet til barn og unge med nedsatt syn og eller hgrsel. Dette danner viktig bakgrunns-
kunnskap for forst3elsen av funnene fra kartleggingen.

Aktuelle instanser i hjelpeapparatet

De instansene som er aktuelle i tjenestetilbudet til barn og unge med nedsatt syn og eller hgrsel
tilbys p% ulike forvaltningsnivf%. Vi skiller i denne fremstillingen mellom kommunale tjenester, fyl-
keskommunale tjenester og statlige tjenester.

Kommunale tjenester

Kommunen er hovedleverandgren av tjenester til barn og unge med habiliteringsbehov. Kommu-
nehelsetjenesteloven og forskrift om habilitering og rehabilitering regulerer kommunens ansvar
for & sgrge for ngdvendig helsetjeneste og habiliteringsinnsats til alle barn og unge som bor i, el-
ler som midlertidig oppholder seg i kommunen. § 11 i forskriften understreker ogsa kommunenes
ansvar for & sgrge for formidling av ngdvendige hjelpemidler og for  tilrettelegge miljget rundt
den enkelte: "Kommunen skal vurdere hjelpemidler som ett av flere alternative tiltak pa grunnlag
av brukerens samlede behov. Om ngdvendig skal kommunen be om bistand fra NAV eller fra
andre relevante instanser”.

Mange barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har behov for bistand fra en rekke
ulike kommunale instanser, for eksempel helsestasjon, skolehelsetjeneste, fastlege, ergotera-
peut, PP-tjeneste og NAV. I tillegg kan de ha behov for ulike former for tilrettelegging i barneha-
ge og skole, som reguleres av opplaeringsloven.

Fylkeskommunale tjenester
Barn og unge med sansetap kan ogsa fa behov for fylkeskommunale tjenester, eksempelvis til-
rettelegging i videregdende opplaering og bistand fra oppfalgingstjenesten.

3 Handlingsplan for habilitering av barn og unge, http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00215/1S-
1692_215599a.pdf
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4.1.3 Statlige tjenester
De mest sentrale instansene pa statlig nivd er NAV, Spesialisthelsetjenesten og Statlig spesialpe-
dagogisk stgttesystem (Statped).

NAV

NAV Hjelpemiddelsentral har et overordnet og koordinerende ansvar for formidling av tekniske
hjelpemidler og tilrettelegging for funksjonshemmede. Retten til & fa dekket utgifter til hgreappa-
rat og andre tekniske hjelpemidler er hjemlet i Lov om folketrygd*. Hjelpemidlene regnes som
folketrygdens eiendom og skal leveres tilbake nar brukeren ikke lengre har behov for dem.

NAV Hjelpemiddelsentral er organisert slik at det finnes en hjelpemiddelsentral i hvert fylke, med
ansvar for innbyggere i kommunene i eget fylke. NAV Hjelpemiddelsentral er ressurs- og kompe-
tansesenter innen hjelpemiddelformidling og tilrettelegging, samt tolketjeneste for dgve og dgv-

blinde. De yter tjenester pa andrelinjeniva og har en radgivnings- og veiledningsfunksjon overfor
helsetjenesten i kommunen®. Hjelpemiddelsentralene skal ogsd ha oversikt over andres kompe-

tanse pa hjelpemiddelomrade og tilstgtende omrader.

Foreldre til barn med habiliteringsbehov har ogsa rett pa ulike tjenester, blant annet pleiepenger,
grunnstgnad, hjelpestgnad, forhgyet hjelpestgnad og opplaeringspenger. Disse er hjemlet i Lov
om folketrygd og forvaltes av NAV.

Spesialisthelsetjenesten

Staten ved Helse- og omsorgsdepartementet eier fire regionale helseforetak (RHF). RHFene har
sgrge for ansvar for spesialisthelsetjenester til befolkningen i egen region. Privatpraktiserende
spesialister og private helseinstitusjoner har ofte driftsavtaler med et RHF. Spesialisthelsetjenes-
ten er en sentral aktgr i tjenestetilbudet til mange barn og unge med syns- og/eller hgrselsned-
settelse. De ulike helseforetakene har noe ulik organisering av sine tjenester og ulike navn p3
enheter, avdelinger og seksjoner. Ved de fleste stgrre sykehus er det imidlertid etablert hgrsels-
sentral, gyeavdeling og gre-nese-halsavdeling, som arbeider med barn og unge med syns- og
hgrselsnedsettelse.

Hgrselssentralene driver med utredning og behandling av hgrselstap, tilpasning av hgreapparat
og sgknad om tekniske hjelpemidler.

Ore-nese-hals avdelingene driver utredning, behandling og oppfglging av personer med de fleste
gre-nese-og halssykdommer, inkludert hgrselsnedsettelse.

dyeavdelingene utreder og behandler de fleste typer gyelidelser, inkludert synsnedsettelse. De er
i utgangspunktet en del av tredjelinjetjenesten, hvor privatpraktiserende gyeleger utgjgr andre-
linjetjenesten.

Helseforetakene har ogsa avdeling for barnehabilitering, med ansvar for barn med medfgdt
og/eller tidlig ervervet funksjonshemming/langvarig sykdom, som har behov for tverrfaglige ha-
biliteringstjenester pa spesialistniva.

Oslo universitetssykehus HF, Rikshospitalet har et landsdekkende kompetansesenteransvar for
cochleaimplantatbehandling av hgrselshemmede barn.

For & fa hjelp fra spesialisthelsetjenesten ma pasienten bli henvist fra kommunehelsetjenesten
(fastlege eller legevakten).

RHFene skal ogsd ha regional koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering, ifglge for-
skrift for habilitering og rehabilitering””. Enhetene skal ha en generell oversikt over habiliterings-

4 Lov om folketrygd, hentet fra http://www.lovdata.no/all/tl-19970228-019-034.htm|#10-7

5 Om NAV Hjelpemiddelsentral, hentet fra
http://www.nav.no/Helse/Hjelpemidler/NAV+Hjelpemiddelsentral/Om+NAV+Hjelpemiddelsentral.1073751635.cms
6 IS - 1298, Barn med nedsatt funksjonsevne - Hvilke rettigheter har familien?,
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00004/Barn_og_unge_med_neds_4330a.pdf
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og rehabiliteringstiltak i helseregionen, samt oversikt over og ngdvendig kontakt med habilite-
rings- og rehabiliteringstjenesten i kommunehelsetjenesten.

Statped

Statped er et nasjonalt tjenesteytende system som skal bistd kommuner/fylkeskommuner med &
legge til rette for kvalitativ god oppleering for barn, unge og voksne med seerskilte opplaeringsbe-
hov, Det finnes blant annet fire pedagogiske kompetansesentre med spisskompetanse innen
horsel (Mgller kompetansesenter, Nedre Gausen kompetansesenter, Skddalen kompetansesenter
og Statped vest), samt tre kompetansesentre med spisskompetanse innen syn (Huseby kompe-
tansesenter, Statped nord og Tambartun kompetansesenter). Alle landets kommuner sokner til
ett av disse. Statped har som overordnet oppdrag & gi veiledning og stgtte til kommuner og fyl-
keskommuner, for eksempel i forbindelse med realisering av oppleeringslovens mal om likeverdig,
tilpasset og inkluderende opplaering i forhold til barn, unge og voksne med saerskilte opplaerings-
behov. Statped skal tilby spesialpedagogiske tjenester som det ikke er rimelig & forvente at
kommunene/fylkeskommunene kan yte pa egen hand.

Koordinering av tjenestetilbudet

Som beskrevet ovenfor er det mange instanser pd bade kommunalt, fylkeskommunalt og statlig
niva som kan vaere involvert i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedset-
telse. For at brukerne skal oppleve at tjenestetilbudet er helhetlig og koordinert, skal det finnes
en koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i hver kommune*. Denne funksjonen
skal blant annet ha oversikt over habiliteringstilbudet i kommunen, vaere padriver for tverrfaglig
samarbeid, vaere knutepunkt for samarbeid pa tvers av nivaer og etater, samt ha systemansvar
for individuell plan og bidra til brukermedvirkning pa individniva. I 2009 var koordinerende enhet
for habilitering og rehabilitering etablert i 77 % av kommunene og bydelene i Norge®. Videre var
det variasjon med hensyn til hvilke roller koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering
ivaretar i kommunene. En undersgkelse Rambgll gjennomfgrte i 2009 viste at det er stor varia-
sjon i maten koordinerende enhet er organisert pa, arbeidsmater og rollerz:.

Mange barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse vil ha rett til & fa utarbeidet en individuell plan
og en kontaktperson/koordinator som er hovedansvarlig for oppfglging. Formalet med individuell
plan er blant annet 8 sikre brukermedvirkning, bidra til at tjenestemottaker far et helhetlig, koor-
dinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud, samt & styrke samhandling mellom tjenesteytere
innad og pa tvers av etater og forvaltningsnivaer®. Hjelpemidler er ofte en vesentlig del av hver-
dagen for barn og unge med nedsatt funksjonsevne, og bgr vaere omtalt i individuell plan. En slik
plan kan i sa fall danne grunnlaget for et generelt vedtak p3 hjelpemidler innenfor de omrader
som er skissert i planen®.

I de neste kapitlene presenteres funn fra kartleggingen av situasjonen til barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

7 Forskrift om habilitering og rehabilitering, § 13, hentet fra http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20010628-0765.htm|#map003

8 Om Statped, hentet fra http://www.statped.no/moduler/templates/Module_Overview.aspx?id=135398&epslanguage=NO

9 Forskrift om habilitering og rehabilitering, § 8, hentet fra http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20010628-0765.html|

20 1S5-1874, Ngkkeltall for helsesektoren, rapport 2010, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00324/N_kkeltall_for_hels_324219a.pdf

21 Rambgll, Perspektiver pa god praksis - en undersgkelse av koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering, p& oppdrag for
Helsedirektoratet, hentet fra http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00283/Perspektiver_p__god_283159a.pdf

22 Forskrift om individuell plan med merknader, Helsedirektoratet,
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00288/Forskrift_om_IP_med_288159a.pdf

2 NAV, Individuell plan,
http://www.nav.no/Helse/Hjelpemidler/NAV+Hjelpemiddelsentral/NAV+Hjelpemiddelsentral+Buskerud/Relatert+innhold/100954.cms
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5.1

BEHOV FOR TILPASNING OG TILRETTELEGGING

I dette kapittelet ser vi neermere pa funn fra undersgkelsen knyttet til hvilke behov for tilpasning
og tilrettelegging barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har. Det presenteres funn
fra sperreundersgkelsen og kvalitative intervjuer. Fra de kvalitative intervjuene presenteres bdde
perspektiver fra sentrale aktgrer i tjenesteapparatet og fra brukere og pargrende/foreldre.

Fglgende problemstillinger adresseres i dette kapittelet: Har kommunen oversikt over tjeneste-
behovet? Hvor mange barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har kommunene ansvar for?
Hvem avdekker syns- og/eller hgrselsnedsettelse? Har kommunen oversikt over behovet for tje-
nester? Har kommunene kartlagt behovet for tjenester?

Kort oppsummert viser funnene at:

o Kommunene har generelt darlig oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgr-
selsnedsettelse.

o En stor andel kommuner vet ikke hvor mange barn og unge med syns- og/eller
hgrselsnedsettelse som bor i kommunen.

o Kommunene har generelt bedre oversikt over barn med medfgdt syns- og/eller
hgrselsnedsettelse enn ervervet syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

o Sma kommuner har generelt bedre oversikt over barn med syns og/eller hgrsels-
nedsettelse enn mellomstore og store kommuner.

o Kommunene vurderer generelt at de har bedre oversikt over behovet for tjenester
blant barn og unge med medfgdt syns- og/eller hgrselsnedsettelse enn de som har
ervervet syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

o Smad kommuner har generelt bedre oversikt over behovet for tjenester sammenlig-
net med mellomstore og store kommuner.

o De instansene som er mest involvert i & avdekke syns- og/eller hgrselsnedsettelse
er helsesgster, fastlege, skolehelsesgster og personell ved fadeklinikk.

Oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse

Av forskrift for habilitering og rehabilitering § 7 fremkommer det at et av kommunenes an-
svarsomrader pa habiliteringsfeltet er 8 ha en generell oversikt over behovet for habilitering og
rehabilitering i kommunen®. I figur 5-1 fremkommer det hvorvidt kommunen har oversikt over
barn og unge med syns- og/eller hgrselstap.

Figur 5-1 "Har kommunen/bydelen oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse?

Ja ®Nei

Synsnedsettelse medfadt 58 % L 2%

Synsnedsettelse ervervet - 41 % . 59%

Hgrselsnedsettelse medfgdt 1 60 % O 40%

Hgrselsnedsettelse ervervet - 39 % S e1%

Kombinert syns- og hgrselsnedsettelse medfadt 51 % . 49%
Kombinert syns- og hgrselsnedsettelse ervervet 38 % . 682%

20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

2% Forskrift om habilitering og rehabilitering, hentet fra http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20010628-0765.html#map002
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Som figur 5-1 viser, har en stor andel kommuner oppgitt at de har oversikt over barn og unge
med syns- og/eller hgrselstap, mens det 0gsd er en stor andel som har oppgitt at de ikke har
oversikt over denne brukergruppen. En stgrre andel av kommunene har oversikt over medfgdte
syns- og/eller hgrselstap, sammenlignet med ervervet, uavhengig av type syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse. En mulig arsak til dette kan vaere at det finnes gode systemer for & avdekke og falge
opp barn som fgdes med nedsatt syn og/eller hgrsel, men at dette er mer utfordrende dersom
syns- og/eller hgrselsnedsettelsen erverves senere i barndommen.

Krysstabuleringer viser at en stgrre andel sma kommuner har oppgitt at de har oversikt over
barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, sammenlignet med mellomstore og store
kommuner. Dette gjelder alle typene syns- og/eller hgrselsnedsettelser, samt uavhengig av
hvorvidt det er medfadt eller ervervet. Det at en stgrre andel sm& kommuner har oppgitt at de
har oversikt over barn og unge i denne brukergruppen, kan muligens forklares med at det er faer-
re barn med habiliteringsbehov i sma kommuner og et mindre tjenesteapparat. Dette kan bidra
til at kommunene har oversikt over hvilke barn dette gjelder.

De kvalitative studiene tyder videre pd at de ulike etatene i kommunene har oversikt over barn
0g unge som mottar tjenester fra egen etat, men at kommunene ikke har noen samlet oversikt
over barn og unge som har et habiliteringsbehov som skyldes syns- og/eller hgrselsnedsettelse.
Det synes ogsa & veere tilfeldig hvilke instanser som har god oversikt, og store variasjoner i
hvorvidt koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering har oversikt. I en casekommune
hadde PP-tjenesten svaert god oversikt over antallet barn og unge som far tilrettelegging i skolen
som fglge av nedsatt syn og/eller hgrsel. I denne kommunen var det tett samarbeid mellom PP-
tjenesten og syns- og audiopedagogene i fylket.

Gjennom de kvalitative intervjuene ble lovverket knyttet til personvern, som forbyr & ha samlede
registre over brukere med ulike diagnoser, trukket frem som en barriere for kommunene nar det
gjelder & ha oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette gjelder alle
typer diagnoser, noe som kan indikere at kommunene ikke har noe darligere oversikt over barn
0g unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse sammenlignet med andre brukergrupper.

Samlet er Rambglls vurdering at kommunene i stgrre grad har oversikt over barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse enn hva funnene fra spgrreundersgkelsen indikerer. Dette kan
illustreres med fglgende eksempel:

ﬁen mellomstor kommune oppga leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabili-\
tering at hun vet hvem alle barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel i kommunen er.
Hun arbeider ogsd som barnefysioterapeut og mgter barn og unge gjennom arbeidet knyt-
tet til denne stillingen. Ifglge denne informanten vet hun om alle barn og unge med sanse-
tap i kommunen: "Hvis jeg ikke vet om dem, s& har de i alle fall ikke store sansetap”.

I denne kommunen utgjgr tilflytting til kommunen den stgrste utfordringen knyttet til & ha

oversikt over habiliteringsbehovet, fordi barna da ikke kommer inn i tjenesteapparatet i

kommunen fra fgdselen av. Hun pekte pa at det ikke er tilstrekkelig gode rutiner for sam-
Qrbeid rundt enkeltbrukere pa tvers av kommuner i forbindelse med flytting. /

Gjennom de kvalitative studiene har Rambgll identifisert fglgende drivkrefter for @ ha oversikt
over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse:

e Hvorvidt ansvaret for & ha oversikt over habiliteringsbehov er tillagt koordinerende enhet for
habilitering og rehabilitering

e Gode informasjonsrutiner mellom etater

e Fainnbyggere
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5.2

Omfang av barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel

I dette avsnittet ser vi neermere pa hvor mange barn og unge som har nedsatt syn og/eller hgr-
sel i kommunene som deltok i undersgkelsen. Det var ikke en del av undersgkelsens formal 8
fremskaffe valide data pa forekomsten av de ulike typene syns- og/eller hgrselsnedsettelse. An-
tallet barn og unge i denne brukergruppen ble snarere satt fokus pa for & fa kunnskap om hvor
mange barn og unge dette dreier seg om i kommunene, da dette kan bidra til & belyse tjeneste-
tilbudet til brukergruppen.

I figur 5-2 presenteres respondentenes anslag over hvor mange barn i sin kommune eller bydel
som har medfadt eller ervervet syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

Figur 5-2: "Hvor mange barn og unge i din kommune/bydel har syns- og/eller hgrselsnedsettelse (0 -
23 ar)?”

Ingen m1til5 6til 10 m11til15 ®mFlereenn 15 Vet ikke

Medfgdt synsnedsettelse _ 10% gl n 42 %
Ervervet synsnedsettelse _ 22% [i5%N 1l 57 %
Medfadt hgrselsnedsettelse _ 11% e B 40 %
Ervervet hgrselsnedsettelse _ 24 % [15% | 57 %
OIS 0 | s o
e lonb 9 s s
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 5-2 viser flere interessante funn:

e Relativt mange kommuner mangler oversikt over hvor mange barn og unge i kommunen som
har syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette gjelder bade syns- og hgrselsnedsettelse og bade
for medfgdte og ervervede syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

e En hgyere andel kommuner har oppgitt at de ikke vet hvor mange barn og unge som har er-
vervet syns- og/eller hgrselsnedsettelse, sammenlignet med medfgdt syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse.

e Det er relativt store likheter i antall barn med synsnedsettelse eller hgrselsnedsettelse, men
faerre med kombinert syns- og hgrselsnedsettelse.

o Stgrstedelen (41 %) av kommunene har oppgitt at de har 1 - 5 barn og unge med med-
fodt syns- eller hgrselsnedsettelse. 10 % har oppgitt at de ikke har noen barn og unge
med medfgdt syns- eller hgrselsnedsettelse.

o Omkring 23 % av kommunene har oppgitt at de ikke har noen barn og unge med erver-
vet syns- eller hgrselsnedsettelse, mens 15 % har oppgitt at de har 1 - 5 barn med er-
vervet syns- eller hgrselsnedsettelse.

o 1/3 av kommunene har oppgitt at de ikke har noen barn og unge med enten medfgdt el-
ler ervervet kombinert syns- og hgrselsnedsettelse i kommunen.

Det at 1/3 av kommunene har oppgitt at de ikke har noen barn med kombinert syns- og hgrsels-
nedsettelse m& anses som naturlig, da dette forekommer blant svaert fa personer.

Med bakgrunn i en antagelse om at det er flere barn og unge med syns- og eller hgrselstap i sto-
re kommuner sammenlignet med sma kommuner ble det gjort analyser av forskjeller med hen-
syn til kommunestgrrelse. Disse analysene viser at en stgrre andel sma kommuner har oppgitt
antall personer med syns- og/eller hgrselsnedsettelse enn mellomstore og store kommuner. Vi-
dere viser analysene at det er en liten tendens til at store kommuner har flere barn og unge med
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de ulike typene syns- og/eller hgrselsnedsettelse sammenlignet med sm& og mellomstore kom-
muner. Dette gjelder imidlertid ikke ervervet kombinert syns- og hgrselsnedsettelse.

Et sentralt funn er at de kommunene som har oppgitt at de ikke vet hvor mange barn og unge
som har nedsatt syn og/eller hgrsel i hovedsak er de samme kommunene som oppga at de ikke
har oversikt over barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, omtalt i forrige avsnitt.

Etniske minoriteter

I kartleggingen undersgkte vi ogsa hvor stor andel av kommunene som har kartlagt hvor mange
barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel som tilhgrer etniske minoriteter. 18 % av kommu-
nene hadde kartlagt hvor mange dette gjelder, mens 68 % oppga at de ikke har kartlagt dette.
De kommunene som har kartlagt dette, ble videre bedt om & oppgi hvor stor andel av barn og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse som tilhgrer etniske minoriteter i sin kommune. Det-
te fremkommer av figur 5-3.

Figur 5-3: "Hvor mange barn og unge i din kommune/bydel har syns- og/eller hgrselsnedsettelse (0 -
23 ar)?”

0% m1-25% 26-50% ®m51-75% m76-100% Vet ikke

Medfgdt synsnedsettelse | 66 % I 26%
Ervervet synsnedsettelse | 70 % [ 18%
Medfgdt hgrselsnedsettelse | 72 % 2%
Ervervet hgrselsnedsettelse | 80 % 10 %
edfad ombinert s | 2 o
emlenIean o e
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 5-3 viser at flertallet av kommunene som hadde kartlagt hvor mange barn med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse som tilhgrer etniske minoriteter, ikke har noen. Denne andelen varie-
rer fra 66 % nar det kommer til medfgdt synsnedsettelse til 84 % nar det kommer til ervervet
kombinert syns- og hgrselsnedsettelse. Utover dette er det en del kommuner som har oppgitt at
mellom 1 og 25 % av barn med nedsatt syn og/eller hgrsel tilhgrer etniske minoriteter. For med-
fadt synsnedsettelse gjelder dette 26 % av kommunene og for medfgdt hgrselsnedsettelse gjel-
der det 22 % av kommunene. Disse funnene viser dermed ingen tendens til at etniske minorite-
ter er overrepresentert blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

Hvordan avdekkes nedsatt syns og/eller hgrsel hos barn og unge?

Hvilke instanser som avdekker nedsatt syn og/eller hgrsel hos barn og unge avhenger av hvor-
vidt syns- og/eller hgrselsnedsettelsen er medfgdt eller erverves senere i livet. Ved fadeklinikke-
ne pa sykehusene far alle foreldre tilbyd om hgrselsscreening av barnet. Samme rutine finnes
ikke pa syn. Hvilke instanser som avdekker nedsatt syn og/eller hgrsel hos barn og unge frem-
kommer av figur 5-4.
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Figur 5-4: "Hvilke tjenesteytere avdekker nedsatt syn og/eller hgrsel hos barn og unge? Det er mulig &
sette flere kryss.”

Helsesgster 100 %
Fastlege 84 %
Skolehelsetjeneste 76 %
Personell ved fgdeklinikk 70 %
Ansatte i barnehage 66 %
Ansatte i skole 58 %
PP-tjeneste 42 %

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Som vi kan lese av figur 5-4, er det flere tjenesteytere i ulike deler av tjenesteapparatet som av-
dekker nedsatt syn og/eller hgrsel hos barn og unge. I samtlige kommuner er helsesgster invol-
vert i & avdekke nedsatt syn og/eller hgrsel. Andre sentrale tjenesteytere er fastleger (84 %),
skolehelsetjenesten (76 %) og personell ved fgdeklinikker (70 %)

Det at helsesgstre er sentrale i & avdekke syn- og/eller hgrselsnedsettelse hos barn henger
sammen med at alle barn blir innkalt til regelmessige kontroller ved sin lokale helsestasjon. Faste
kontroller er ved seks uker, tre, fire, seks, ni, 12 og 15 maneder, 2 og 4 ar. P& hver av disse
kontrollene kontrollerer helsesgster syn og hgrsel, og noterer dette i barnets journal. Nar det
gjelder syn handler det om blikkontakt. Hgrsel sjekkes rutinemessig ved fodsel pa sykehuset.
Hgrselstap kan oppsta ogsa etter fadsel, og rutinekontroller hos helsesgster bidrar til 8 avdekke
dette. Helsesgster sjekker da kun hvorvidt foreldrene opplever at barnet hgrer og reagerer pd
bdde hgye og svake toner. P& helsestasjonen sjekkes hgrselen rutinemessig ndr barnet er fem 3r.
Dersom det er behov for videre utredning, henviser helsestasjonen barnet til gre-nese-hals avde-
ling i spesialisthelsetjenesten. P& kontrollene ved seks uker, seks maneder, ett og to ar, gjor
0gsa en lege helsesjekk.

Fastlegene er ogsa en sentral tjenesteyter i forbindelse med 8 avdekke syns- og/eller hgrselsned-
settelse. Gjennom de kvalitative studiene kom det frem at helsesgstre henviser barnet til fastle-
ger i tilfeller hvor det er behov for videre utredning av syn eller hgrsel. Fastlegene kan vurdere
behovet for & henvise barnet til utredning i spesialisthelsetjenesten, og skrive henvisning. Leger
deltar pd enkelte rutinekontroller ved helsestasjon.

Personell ved fodeklinikker er ogsd sentrale i 8 avdekke nedsatt syn og/eller hgrsel hos barn,
blant annet fordi alle nyfgdte barn far tilbud om hgrselsscreening pa sykehuset 2 - 3 dggn etter
fodselen®. Dette gjennomfgres vanligvis pa barselavdelingen. Hgrselsscreening av nyfgdte bidrar
til 8 avdekke nedsatt hgrsel hos barn pa et tidlig stadium. Barn som ikke passerer test ved otoa-
kustiske emisjoner (OAE) blir ytterligere testet ved hgrselssentral.

Som vi kan lese av figuren er ansatte i barnehage, ansatte i skole og PP-tjenesten ogsa involvert
i prosessen med & avdekke nedsatt syn og/eller hgrsel i mange kommuner. Barnehager og skoler
har ikke i oppdrag 8 avdekke nedsatt syn og eller hgrsel, men kan bli involvert i det som fglge av
sin daglige kontakt med barn og unge. Gjennom de kvalitative intervjuene kom det frem at det
har forekommet at barnehagepersonell har reagert pa at et barn snubler mye (syn) eller har treg
sprakutvikling (hgrsel), og meldt fra om dette til foreldrene eller PP-tjenesten. Barnehageperso-
nell har ikke kompetanse pa syns- og/eller hgrselstap, og de har heller ikke noen palagt oppgave
& avdekke slike funksjonsnedsettelser. Derfor kan det ikke regnes med at syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse avdekkes av ansatte i barnehage. Nar det gjelder PP-tjenesten kom det frem ek-
sempler pd at PP-tjenesten har avdekket syns- og/eller hgrselsnedsettelse hos barn som i ut-

2> St Olavs Hospital, hentet fra http://www.stolav.no/no/Pasient/Undersokelse/Horselsscreening-av-nyfodte/
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gangspunktet har blitt henvist til utredning som fglge av leerevansker, psykisk utviklingshemming
eller motoriske vansker, men som har vist seg @ ogsad ha syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

Krysstabuleringer viser at det generelt er flere instanser som avdekker nedsatt syn og/eller hgr-
sel i store kommuner. Bade ndr det gjelder ansatte i barnehage, ansatte i skole, skolehelsetje-
neste og PP-tjenesten er det stgrst andel store kommuner og minst andel sma kommuner som
har oppgitt at disse tjenestene avdekker syns- og hgrselsnedsettelse. En mulig forklaring p& det-
te kan veere at store kommuner har et mer utbygd tjenesteapparat og muligens bedre kompe-
tanse.

Oversikt over behovet for tjenester

Barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha behov for en rekke ulike tjenester.
Hvilke tjenester barna har behov for vil variere med hensyn til type syns- eller hgrselsnedsettel-
se, samtidig som det vil vaere individuelle variasjoner i tjenestebehovet. I spgrreundersgkelsen
ble ledere for koordinerende enhet bedt om & oppgi hvorvidt de opplever & ha oversikt over be-
hovet for tjenester blant unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Figur 5-5 viser hvordan
respondentene har vurdert kommunens/bydelens oversikt over behovet for tjenester blant barn
og unge med ulike typer syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

Figur 5-5 "I hvilken grad vurderer du at kommunen/bydelen har oversikt over behovet for tjenester
blant barn og unge med [syns- og/eller hgrselsnedsettelse]?”

Medfgdt synsnedsettelse |13 % IS 255 SRR 1 2 %
Ervervet synsnedsettelse 9 %260 28% " iIEEEEE 18 %
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hgrselsnedsettelse
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hgrselsnedsettelse
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Figur 5-5 viser at:

o Det er store variasjoner mellom kommunene nar det gjelder alle typer syns- og/eller hgrsels-
nedsettelser.

e En stgrre andel kommuner har oppgitt at de i hgy eller meget hgy grad har oversikt over be-
hovet for tjenester blant barn og unge med medfgdt syns- og/eller hgrselsnedsettelse, enn
ervervet syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

e Kommunene har generelt like god/darlig oversikt over behovet for tjenester blant barn og
unge med synsnedsettelse, hgrselsnedsettelse eller kombinert syns- og hgrselsnedsettelse.

Krysstabuleringer viser at en stgrre andel sm@ kommuner i stgrre grad opplever & ha oversikt
over behovet for tjenester blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, sammenlig-
net med mellomstore og store kommuner, og at store kommuner i mindre grad har oversikt. Det-
te gjelder uavhengig av type syns- og/eller hgrselsnedsettelse og for bade medfgdte og erverve-
de syns- og/eller hgrselsnedsettelser. Det er ogsa en klar tendens til at en stgrre andel store
kommuner har oppgitt at de ikke vet. Det at sma kommuner ser ut til 8 ha bedre oversikt over
tjenestebehovet blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha sammenheng
med at det er feerre brukere i sm8 kommuner og at tjenesteapparatet kjenner den enkelte bedre.

Det at en mindre andel av kommunene oppga a ha oversikt over behovet for tjenester blant barn

og unge med ervervede syns- og/eller hgrselsnedsettelse enn med medfgdte syns- og/eller hgr-

selsnedsettelser ma sees i sammenheng med kunnskap om de ulike typene funksjonsnedsettel-
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sene. Generelt er det stor variasjon og heterogenitet i utvikling og senfglger etter hjerneskader
hos barn og unge, og det finnes mindre kunnskap om prognoser enn for medfgdte syns- og/eller
horselsnedsettelser. Dette kan vaere en av forklaringene pd at en lavere andel kommuner oppga
& ha oversikt over behovet for tjienester blant de med ervervede syns- og/eller hgrselsnedsettel-
see sammenlignet med barn og unge som er fgdt med dette.

For a fa oversikt over behovet for tjenester blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedset-
telse, og for & kunne gi individuelt tilpassede tjenester, kan en kartlegging av tjenestebehovet
veaere nyttig. Tabell 5-1 viser hvor stor andel av kommunene i undersgkelsen som har kartlagt
behovet for tjenester eller tiltak hos barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse.

Tabell 5-1: "Har kommunen/bydelen kartlagt behovet for tjenester/tiltak hos barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse?”

Som vi kan lese av tabell 5-1, har halvparten av kommunene ikke kartlagt behovet for tjenester
eller tiltak hos barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Tabellen viser at 30 % av
kommunene har kartlagt behovet for tjenester blant denne malgruppen, mens 50 % ikke har
gjort det, og 20 % har oppgitt at de ikke vet om kommunen har kartlagt behovet for tjenester
blant malgruppen. Tabellen synliggjgr ogsd noen sentrale forskjeller med hensyn til kommune-
stgrrelse:

e Flere smd kommuner har kartlagt behovet for tjenester blant barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse.

e Flere store kommuner har ikke kartlagt behovet for tjenester blant barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse.

e Flere store kommuner har oppgitt at de ikke vet om kommunen har kartlagt behovet for tje-
nester blant malgruppen.

Samlet tyder dette p& at kartlegging av tjenestebehov forekommer oftest i sm& kommuner og
sjeldnest i store kommuner.

Funn fra de kvalitative intervjuene tyder pa at kommunene har lite systematiske tilnaerminger for
kartlegging av behovet for tjenester blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse.
Dersom barnet har rett til en individuell plan igangsettes det prosesser for & kartlegge behovet
for tjenester som en del av planarbeidet. Det er imidlertid ulike praksiser pa dette ogsa, noe som
omhandles i kapittel 8.

Gjennom de kvalitative intervjuene kom det ogsa frem gode eksempler pa hvordan behovet for
tjenester kartlegges. Dette gjelder barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, sa vel
som andre barn med funksjonsnedsettelser.

\

/En kommune, hvor det finnes en stilling som konsulent for barn med funksjonsnedsettelser,
har utarbeidet et eget kartleggingsskjema. Skjemaet er utarbeidet i samarbeid med nabo-
kommuner, og skal inneholde hvilke konkrete tjenestebehov barnet har og hvilke instanser
som har ansvar for & yte de ulike tjenestene. Informanten fortalte at hun drar pd hjemme-
besgk til familien for & fa et overblikk over hva de kan ha behov for. Hennes erfaring er at
det er lettere & snakke med foreldrene nar de er i eget hjem, og at det er lettere & fa tillit

og & foresl3 tiltak pa deres arena.

N

/
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~

/En kommune oppretter sakalte "drgftingsteam” for & kartlegge barnets behov for tjenes-
ter. Kommunen har en ressursenhet for barn og unge, som administrerer dette og kaller
inn relevante tjenesteytere som spesialpedagog, barnehage, PP-tjenesten og eventuelle
andre. P8 mgtet drgftes barnets behov for tjenester, etter samtykke fra barnets foreldre.
Ba&de kommunale og statlige tjenester drgftes, og mgatet skal resultere i konkrete tiltak.
Ifglge leder for koordinerende enhet har kommunen fokus pa & handle raskt og & skjerme
foreldre og barn og unge for de byrakratiske prosessene.

- /

Brukererfaringer

I dette avsnittet presenterer vi perspektiver fra foreldre/pargrende om prosessen rundt avdek-
king av sansetap hos sine barn, samt deres opplevde behov for tjenester. Samlet tyder funnene
pa at falgende er viktig for foreldre:

« Ivaretakelse i sorgprosessen - Det kan oppleves som en sorgprosess a fa vite at ens barn har
nedsatt syn og/eller hgrsel. Dette ma tjenesteyterne som avdekker nedsatt syn og/eller hgr-
sel ta hensyn til i sin videre kommunikasjon med familien.

o A £ tilstrekkelig informasjon - Det er svaert viktig & fa informasjon tidlig. Foreldre gnsker in-
formasjon om syns- og/eller hgrselsnedsettelsen, forventet utvikling, mulig behandling, hvil-
ket tjenestetilbud barnet kan komme til & f& behov for, og hvilke rettigheter barnet og foreld-
rene har. Informasjonen bgr veere skriftlig, ettersom den tilstanden man er i vil kunne med-
fore at man ikke far med seg all informasjon som blir gitt muntlig.

Det & fa vite at ens barn har nedsatt syn og/eller hgrsel ble av flere av vare informanter beskre-
vet som en sorgprosess. Det er flere endringer pa en gang, i tillegg til sorgen over at barnet har
nedsatt funksjonsevne.

En mor beskrev det pa falgende mate: "For v8r del som familie, er det en sorgprosess &
ikke f8 et barn som er A4. [...] De kunne ikke se noe p§ ultralyd, s§ det var uventet. For
det forste skal paret vende seg til 8 bli tre, du skal bli kjent med det kommunale tjeneste-
apparatet, og parforholdet skal fortsette. Det er en prosess, som tar tid, men som g8r seg
til etter hvert.”

Gjennom intervjuene kom det ogsa frem flere historier om prosessene rundt avdekking av syns-
og/eller hgrselstapet, som illustrerer at det er ulike tjenesteytere som kan veere involvert. Det
kom frem eksempler pa at foreldrene selv har reagert pa at barnet ikke utviklet seg normalt, at
helsesgster har avdekket syns- og/eller hgrselsnedsettelse ved rutinekontroller, samt at hgrsels-
tap ble avdekket ved nyfgdtscreening.

En mor til tvillinggutter som ble for tidlig fadt, hvorav den ene ble fgdt dgv fortalte at det
var foreldrene selv som oppdaget hgrselstapet hos barnet, ved at det han ikke utviklet seg
likt som tvillingbroren, og ikke reagerte pa lyder. Fysioterapeut i kommunen hjalp til med &
avdekke hgrselstapet.

En annen mor fortalte om sine erfaringer med hgrselsscreening ved fgdsel.

Mor til en gutt pd 2 &r som ble fgdt dov fortalte at hgrselstapet ble avdekket pa sykehuset i
forbindelse med nyfgdtscreening. Hun ga uttrykk for at hun har opplevd prosessen rundt
avdekking av hgrselstapet som veldig lite tilfredsstillende:

"Vi f4r fatt d8rlig, feil og sen informasjon. Jeg vet ikke hvem som har ansvaret for § gi meg
informasion”.
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En annen informant fortalte at familien gikk gjennom en mer omstendelig prosess med & avdekke
hgrselstap hos barnet.

/Familien bodde p& den tiden i en i stor bykommune, men barnet ble fgdt pa et sykehus i \
et annet fylke, hvor det ikke ble foretatt hgrselsscreening av nyfgdte. Da barnet var om-
kring to maneder begynte moren & tro at barnet ikke hgrte. Hun tok det opp pa tre mane-
ders kontroll ved helsestasjonen, men helsesgster mente barnet kunne hgre. Kort tid etter
dette flyttet familien til en annen kommune, og moren nevnte mistanken om hgrselsned-
settelse pa helsekontrollen ved seks maneder. Da ble hun videresendt til spesialisthelse-
tjenesten, hvor barnet ble lagt i narkose, og hgrselstap ble avdekket ved syv maneder. In-
formanten opplevde dette som en tidkrevende prosess, og uttrykte bekymring for at tiltak

Kikke ble satt inn tidlig nok. /
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6.1

TIJENESTETILBUD I ET HABILITERINGSFORLQGP

Det er flere instanser som yter tjenester til barn og unge med nedsatt syn og eller hgrsel. Dette
gjelder kommunale tjenester, fylkeskommunale tjenester og statlige tjenester. Det er ikke kun
tradisjonelle instanser i et habiliteringsforlgp som er involvert i tjenestetilbudet, men ogsa instan-
ser som primeert driver opplaering av barn og unge.

Barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel har som oftest behov for et tjenestetilbud i forbin-
delse med oppleering, i barnehage og skole. Flere har ogsd behov for teknisk tilrettelegging i
hjemmet. Enkelte kan ogsa ha behov for tilpasning pa fritidsarenaene, enten i form av tilrettelag-
te fritidstilbud, stattekontakt eller avlastning for foreldre/pargrende.

I dette kapittelet belyses fglgende problemstillinger:

e Har kommunene kjennskap til hvilke tjenestetilbud barn og unge med syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse har rett til?

e Hvilke tilbud ytes av ulike instanser, som kommunen, spesialisthelsetjenesten, Statped, NAV
Hjelpemiddelsentralen? Hva synes barn/unge/foreldre om tilbudene de far?

Kort oppsummert viser funnene at:

ﬁ PP-tjenesten og NAV Hjelpemiddelsentralen ser ut til 8 vaere de mest sentrale tje-
nestene i habiliteringstilbudet til barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel.

o Respondentene opplever at relevante tjenesteytere til en viss grad har kjennskap til
hvilke rettigheter barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel har.

o Flertallet av kommunene vurderer at de har gitt tilstrekkelig informasjon til at barn
og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel skal f& de tjenestene de trenger.

o Foreldre opplever det som sveert viktig a fa informasjon om barnets rettigheter og
hvilke tjenestetilbud som finnes i ulike instanser.

o Etflertall av kommunene har ikke beskrevet tjenestetilbudet til barn og unge med
nedsatt syn og/eller hgrsel i kommuneplan eller liknende.

o Det generelle funnet er at det er store variasjoner med hensyn til hvorvidt unge
med nedsatt syn og/eller hgrsel og foreldre til barn med nedsatt syn og/eller hgrsel

k er tilfredse med tilbudet de far. /

Involverte instanser

I spgrreundersgkelsen ble respondentene bedt om & oppgi i hvilken grad en rekke ulike instanser
béde pa kommunalt, fylkeskommunalt og statlig niva, samt brukerorganisasjoner, er involverte i
tjenestetilbudet til barn og unge med sansetap. Listen over instanser ble utarbeidet pa bakgrunn
av innledende studier av hvilke instanser som er aktuelle. I listen nedenfor er instansene rangert
ut ifra hvor stor involvering kommunene har oppgitt at de ulike instansene har.

PP-tjenesten

NAV Hjelpemiddelsentral

Audiopedagogtjenesten i fylket

Kommunal oppleeringsetat

Kommunal helse- og sosialtjeneste

Synspedagogtjenesten i fylket

Hgrselssentralen i spesialisthelsetjenesten

Barnehabiliteringstjenesten i spesialisthelsetjenesten

9. Lokalt NAV-kontor

10. Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (kompetansesentrene i Statped)
11. Kompetansesentre for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger
12. Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde

13. Kulturtilbudet i kommunen

14. Norges blindeforbunds ordning med rehabiliteringskontakter
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6.2

15. Hgrselshemmedes landsforbunds hgrselshjelpere
16. Asylmottak

Dette tyder pa at PP-tjenesten og NAV Hjelpemiddelsentral de to mest sentrale instansene i tje-
nestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Den minst involverte in-
stansen er asylmottak. Denne instansen ble inkludert i listen med tanke pa barn og unge med et-
nisk minoritetsbakgrunn.

Forankring

En indikator pa prioritering og forankring av brukergruppens tjenestetilbud kan veere hvorvidt
kommunene har utarbeidet handlingsplaner eller andre plandokumenter som beskriver tjeneste-
tilbudet til de ulike brukergruppene. I figur 6-1 fremkommer det hvor stor andel av kommune-
ne/bydelene som deltok i undersgkelsen som har beskrevet tilbudet til barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse i kommunens/bydelens handlingsplan eller andre plandokumenter.

Figur 6-1: "Er tilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselstap beskrevet i kommu-
nens/bydelens habiliteringsplan eller andre plandokumenter?”

0, -
60 % 53 %
50 % -
40 % - 35 %
30 % -

0, .
20 % 13 %
10 % -

0 % . . )
Ja Nei Vet ikke

Figuren viser at over halvparten av kommunene (53 %) ikke har beskrevet tilbudet til barn og
unge med syns- og/eller hgrselstap i kommunale handlingsplaner eller andre plandokumenter.
Kun en liten andel kommuner (13 %) har gjort dette, mens omkring 1/3 av respondentene har
oppgitt at de ikke vet.

Krysstabulering viser at det er relativt sma forskjeller med hensyn til kommunestgrrelse. En mu-
lig arsak til at flertallet av kommunene ikke har beskrevet tilbudet til barn og unge med syns-
og/eller hgrselstap i kommunale plandokumenter kan vaere at det i mange kommuner er fa barn
0og unge med syns- og/eller hgrselstap, slik at denne brukergruppen er liten sammenlignet med
andre brukergrupper. Som vi sa i forrige kapittel, er det mange kommuner som ikke har noen
barn i denne brukergruppen. Gjennom de kvalitative intervjuene kom det ogsa frem at det kan
ga flere ar mellom hver gang kommunene skal yte tjenester til et barn med nedsatt syn og/eller
hgrsel.

Ngkkeltall for helsesektoren for 2010 viser at det i 2009 var 59 % av kommunene som hadde po-
litisk vedtatt en plan for habilitering og rehabilitering, eller en plan der dette fagomradet inngar
som eget virksomhetsomrade®. Dette kan tyde pa at tjenesteomrader som ogsa benyttes av barn
og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, som regnes som habiliteringstjenester, er
beskrevet i kommunale handlingsplaner i flere kommuner enn hva funnene fra denne undersg-
kelsen skulle tilsi.

26 1S-1874, Ngkkeltall for helsesektoren, rapport 2010, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00324/N_kkeltall_for_hels_324219a.pdf
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6.3

Informasjon om rettigheter

Barn og unge med nedsatt syn - og/eller hgrsel har en rekke rettigheter som er hjemlet i flere
lover. Lovverket kan veere krevende for foreldre eller pargrende 8 sette seg inn i. Det at lovver-
ket er fragmentert gjgr dette enda mer komplisert. I tillegg kan den sorgprosessen det innebaerer
3 fa vite at barnet har syns- og/eller hgrselsnedsettelse gjore det ekstra krevende & skulle tilegne
seg informasjon om hvilke tjenestetilbud barnet har rett til & fa i ulike instanser, og hva som er
det anbefalte habiliteringsforlgpet for barn med visse typer funksjonsnedsettelser og utfordringer.

En viktig del av det kommunale tjenesteapparatets oppgaver er & informere foreldre og pargren-
de om hvilke rettigheter de har og hvilke tjenestetilbud som finnes. For & kunne informere om
rettigheter forutsetter det at de relevante tjenestene har tilstrekkelig kjennskap til hvilke rettig-
heter barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har. Respondentenes vurderinger av
hvorvidt dette er tilfelle fremkommer av figur 6-2.

Figur 6-2: "I hvilken grad vurderer du at relevante tjenesteytere i kommunen/bydelen har tilstrek-
kelig kjennskap til hvilke rettigheter barn og unge med syns- og/eller hgrselstap har?”

60 %
50 % - 48 %
40 % -
(0]
30 % - 29 %
20 % -
2 o 10 %
0, . 0
10 % 3 0% 4 %
0 0/0 T T T T T 1

I meget stor Istorgrad I noengrad I mindre grad I liten grad Vet ikke
grad

Figuren synliggjer variasjon mellom kommunene nar det gjelder tjenesteyteres kjennskap til ret-
tigheter. Som vi kan lese av figuren, har 48 % av kommunene oppgitt at relevante tjenesteytere
i kommunen/bydelen i noen grad har tilstrekkelig kjennskap til hvilke rettigheter barn og unge
med syns- og/eller hgrselstap har. Det er flere som har oppgitt at tjenesteyterne i stor eller me-
get stor grad (32 %) har kjennskap til brukergruppens rettigheter enn de som har oppgitt at de i
mindre eller liten grad har denne kjennskapen (11 %).

Krysstabuleringer viser at en stgrre andel sma kommuner har oppgitt at tjenesteyterne i stor el-
ler meget stor grad har kjennskap til brukergruppens rettigheter (38 %) sammenlignet med mel-
lomstore (28 %) og store kommuner (23 %). Det er usikkert hva dette skyldes.

Respondentene ble videre bedt om & oppgi hvilke kilder de benytter for & skaffe kunnskap om
rettighetene til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette fremkommer av figur
6-3. Det var mulig a oppgi flere kilder.

Figur 6-3: "Hvordan skaffer dere denne kunnskapen? Det er mulig & sette flere kryss.”
Helsedirektoratets veileder IS 1298 | 80 %
NAV 64 %
Lovdata 53 %
FFOs informasjonshefte Jungelhdndboka 15 %
Andre steder 34 %
Vet ikke 7 %

0 % 20% 40% 60% 80% 100 %
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Som figur 6-3 viser, er Helsedirektoratets veileder IS 1298 - Barn og unge med nedsatt funk-
sjonsevne - hvilke rettigheter har familien? den kilden som flest kommuner bruker for 8 skaffe
informasjon om hvilke rettigheter barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har. Hele
80 % av kommunene har oppgitt at de bruker denne. Dernest far 64 % informasjon gjennom
NAV, 53 % bruker Lovdata og 15 % bruker informasjonsheftet “Jungelhdndboka” laget av Funk-
sjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO).

Hele 34 % (94) av kommunene har oppgitt at de i tillegg til de nevnte kildene far informasjon om
rettigheter fra andre steder. Hvilke kilder dette er fremkommer av tabell 6-1.

Tabell 6-1: Andre kilder til informasjon om rettigheter

Kilde Antall kommuner
Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (Statped) 41
Spesialisthelsetjenesten 32
Andre kommunale tjenesteytere 11
Syns- og audiopedagogtjeneste i fylket 10
PP-tjenesten 9
NAV Hjelpemiddelsentral 8
Brukerorganisasjoner 3
Andre kompetansesentre (eks Frambu) 3

Utover dette var det enkelte kommuner som oppga at de har fatt kunnskap om rettigheter via in-
ternett, kurs, Folkehelseinstituttet, andre fagpersoner og andre foreldre.

Funnene tyder pa at kommunene generelt vurderer @ ha kunnskap om rettighetene til barn og
unge med nedsatt syn og/eller hgrsel. Videre undersgkte vi deres oppfatning av hvor flinke de er
til & videreformidle dette til barn og unge eller pdrgrende, slik at de kan fa de tjenestene de har
rett til. Dette fremkommer av figur 6-4.

Figur 6-4: "I hvilken grad vurderer du at kommunen/bydelen i tilstrekkelig grad har gitt barn og
unge den informasjonen de trenger for 3 fa de tjenestene de har rett til?”
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Som det fremkommer av figur 6-4, har 50 % av respondentene oppgitt at kommunen/bydelen i
noen grad har gitt barn og unge den informasjonen de trenger for & fa de tjenestene de har rett
til. Det er flere som har oppgitt at de i stor eller meget stor grad (39 %) har gitt barn og unge
den informasjonen de trenger enn de som har oppgitt at de liten eller svaert liten grad har gjort
dette (11 %).

Krysstabuleringer viser at en stgrre andel sma kommuner vurderer at de i stor eller meget stor
grad har gitt barn og unge den informasjonen de trenger for a fa de tjenestene de har rett til (45
%), sammenlignet med mellomstore (37 %) og store kommuner (27 %). Blant store kommuner
har imidlertid en stor andel (63 %) oppgitt at de i noen grad har gjort dette. Det er derav sma
forskjeller i andelen kommuner som har oppgitt at de i liten grad har gjort dette.
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6.4

6.4.1

Tjenestetilbud

I avsnitt 6.1 sd vi at instanser pa b&de kommunalt og statlig niva er sentrale i tjenestetilbudet til
barn og unge med nedsatt syn og eller hgrsel. I de folgende avsnittene skal vi se naermere pa
hvilke tjenester som ytes p& kommunalt og statlig nivad. For hver tjeneste omtales i korte trekk
lovgrunnlaget som tjenesten arbeider ut ifra. Lokal og individuell variasjon trekkes frem i de til-
feller det er vurdert som interessant. Til sist i dette kapittelet presenteres brukererfaringer med
de ulike tjenestetilbudene.

Kommunale tjenestetilbud
I dette avsnittet skal vi se naermere pa hvilke tjenester som tilbys i felgende kommunale instan-
ser:

e Helsestasjon

e Barnehage

e Skole

e Skolefritidsordning (SFO)

e PP-tjeneste

e Fritidstilbud

e Andre tjenestetilbud, som avlastning

Fastlegene ble i liten grad trukket frem som sentrale i tjenestetilbudet til barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse. Fastlegene skal ha en sentral rolle i 3 henvise til utredning og be-
handling i spesialisthelsetjenesten. Ut ifra det vare informanter har fortalt, ser fastlegene ut til a
veaere lite involvert i tjenestetilbudet utover dette.

Helsestasjon

Helsestasjonen mottar fgdselsmelding fra fgdeavdelingene hvor det blir fgdt et barn som skal bo i
kommunen. Dersom barnet har medfgdt syns- og/eller hgrselsnedsettelse som avdekkes ved sy-
kehuset, far helsestasjonen beskjed om det.

Ifglge Forskrift om kommunenes helsefremmende og forebyggende arbeid i helsestasjons- og
skolehelsetjenesten? skal tilbudet ved helsestasjonen omfatte blant annet:

hjemmebesgk/oppsgkende virksomhet

helseundersgkelser og radgivning med oppfalging/henvisning

opplysningsvirksomhet og veiledning individuelt og i grupper

samarbeid om habilitering av barn og ungdom med kronisk sykdom og nedsatt funksjons-
evne?

O O O O

Alle barn gar til regelmessige kontroller ved sin lokale helsestasjon. Faste kontroller er ved seks
uker, tre, fire, seks, ni, 12 og 15 maneder, 2 og 4 3r. Helsestasjonen fglger barna frem til skole-
pliktig alder.

Barnehage

Ifglge barnehageloven § 13 har barn med nedsatt syn og/eller hgrsel rett til prioritert barnehage-
plass: “Barn med nedsatt funksjonsevne har rett til prioritet ved opptak i barnehage. Det skal fo-
retas en sakkyndig vurdering for 8 vurdere om barnet har nedsatt funksjonsevne””

27 Forskrift om kommunenes helsefremmende og forebyggende arbeid i helsestasjons- og skolehelsetjenesten, hentet fra
http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20030403-0450.html

28 Barn og unge med nedsatt funksjonsevne, hvilke rettigheter har familien?, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00004/Barn_og_unge_med_neds_4330a.pdf

2 Barnehageloven, hentet fra http://www.lovdata.no/all/tl-20050617-064-004.html#13
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/Leder for koordinerende enhet i en kommune fortalte at kommunen har rutiner for tilrette—\
legging i barnehagen som varierer ut ifra hvorvidt et barn har nedsatt syn eller hgrsel. Nar
det gjelder barn med synshemming, tar koordinerende enhet kontakt med leder i barneha-
gen hvor barnet skal g& med en gang de far vite om at barnet har en synshemming, som
sgrger for at synspedagog er pa plass nar barnet begynner i barnehagen. Denne synspe-
dagogen vil sannsynligvis ha hatt kontakt med familien fra barnet ble fadt. Nar det gjelder

et barn med nedsatt hgrsel vurderes det hvor mye spesialpedagogisk hjelp barnet trenger.
Dette vurderes av audiopedagog og personell ved en skole for hgrselshemmede barn.
Qommunen far beskjed dersom barnet har behov for fysisk tilrettelegging i barnehagen. /

Skole
Opplaeringslova spesifiserer rett til tegnsprakopplaering for barn og unge med hgrselsnedsettelse
og rett til punktskriftoppleering for barn og unge med synsnedsettelse:

"Elevar som har teiknspr8k som forstespr8k eller som etter sakkunnig vurdering har behov for
slik oppleering, har rett til grunnskoleopplaering i og p8 teiknspr8k. Omfanget av opplaeringa i tid
og innhaldet i opplaeringa fastsetjast i forskrifter etter § 2-2 og § 2-3 i denne lova.

Kommunen kan bestemme at oppleeringa i og p8 teiknsprdk skal givast p8 ein annan stad enn
den skolen eleven soknar til. Barn under opplaeringspliktig alder som har saerlege behov for
teiknspr8kopplaering, har rett til slik opplaering. Departementet gir nsermare forskrifter. For
kommunen gjer vedtak etter forste og tredje leddet, skal det liggje fore ei sakkunnig vurdering.”™®

"Sterkt svaksynte og blinde elevar har rett til nodvendig opplaering i punktskrift og oppleering i
bruk av nagdvendige tekniske hjelpemiddel. Elevane har ogs8 rett til nadvendig opplaering i 8 ta
seg fram p8 skolen, til og fr8 skolen og i heimemiljoet. Omfanget av oppleeringa i tid og innhaldet
i oppleeringa blir fastsett i forskrift etter § 2-2 og § 2-3 i denne lova. Fgr det blir gjort vedtak om
slik opplaering, skal det liggje fore sakkunnig vurdering.”*

Elever med nedsatt syn og/eller hgrsel kan ogsa ha rett til spesialundervisning og/eller fysisk til-
rettelegging: "Alle elevar har rett til ein arbeidsplass som er tilpassa behova deira. Skolen skal
innreiast slik at det blir teke omsyn til dei elevane ved skolen som har funksjonshemmingar"*.

Det er flere instanser som er involvert i 3 tilrettelegge skolesituasjonen for barn og unge med
sansetap. Dette kan vaere skoleeier, skoleledelsen, lzerere, PP-tjenesten, Statped og NAV Hjel-
pemiddelsentral.

Skolefritidsordning (SFO)

Barn og unge med nedsatt funksjonsevne har rett til 8 ga pa SFO fra 1. - 7. klasse. Denne ret-
tigheten er hjemlet i Opplaeringslova § 13-7 Skolefritidsordninga®. Videre spesifiseres det at til-
budet skal tilrettelegges alle funksjonsniva og at funksjonshemmede barn skal gis gode utvik-
lingsvilkar.

PP-tjeneste

Som vi sa i avsnitt 5.1, er PP-tjenesten den mest sentrale instansen i tjienestetilbudet til barn og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Opplaeringslova palegger alle kommuner & ha en PP-
tjeneste: "Tenesta skal hjelpe skolen i arbeidet med kompetanseutvikling og organisasjonsutvik-
ling for & leggje oppleeringa betre til rette for elevar med saerlege behov. Den pedagogisk-
psykologiske tenesta skal sgrgje for at det blir utarbeidd sakkunnig vurdering der lova krev det.
Departementet kan gi forskrifter om dei andre oppg8vene til tenesta.” En sakkyndig vurdering
skal blant annet ta standpunkt til fglgende punkter:

3% Opplaeringslova § 2-6, hentet fra http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html#2-1

3! Oppleeringslova § 6-14, hentet fra http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html|#2-1
32 Oppleeringslova, § 9-2, hentet fra http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html#2-1
3 Oppleeringslova, hentet fra http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html#13-7

34 Oppleeringslova, hentet fra http://www.lovdata.no/all/tl-19980717-061-006.html#5-6
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Elevens utbytte av det ordinzere opplaeringstilbudet

Laerevansker hos eleven og andre saerlige forhold som er viktige for opplaeringa
Realistiske opplaeringsmal for eleven

Om en kan hjelpe pd de vanskene eleven har innenfor det ordinaere opplaeringstilbudet
Hvilken opplaering som gir et forsvarlig opplaeringstilbud

O O O O O

De kvalitative casestudiene avdekket av PP-tjenesten organiseres pa ulike mater i kommunene. 5
kommuner hadde en egen kommunal PP-tjeneste, mens én kommune hadde inngatt samarbeid
med nabokommuner. Dette var en mellomstor, mindre sentralt beliggende kommune. Ifglge in-
formantene er fordelen med en interkommunal PP-tjeneste at tjenesten kan besitte bredere
kompetanse, mens en fordel med en egen kommunal PP-tjeneste ble nevnt & veere at tjenesten
har bedre oversikt over elevene og skolene.

Gjennom de kvalitative intervjuene kom det frem at PP-tjenesten er en sentral instans i a kart-
legge hvilke behov for tjenester barn og unge har i opplaeringssituasjonene, bade i barnehage og
skole. En representant for PP-tjenesten i en mellomstor kommune fortalte at ansatte ved PP-
tjenesten tilbringer store deler av arbeidsdagen ute i barnehager og skoler. PP-tjenesten fungerer
0gsa som henvisningsinstans til kompetansesentrene i Statped. Videre utarbeider PP-tjenesten
Individuell opplaeringsplan (IOP).

Fritidstilbud
Det er vanligvis kulturetaten i kommunene som har ansvar for fritidstilbudet til barn og unge i
kommunen. I mange kommuner utgves fritidstilbudet i samarbeid med frivillige aktgrer.

Barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha helt andre forutsetninger for a delta i
disse aktivitetene sammenlignet med funksjonsfriske barn. De har imidlertid like stort behov for a
bli inkludert i det sosiale miljget i barnehagen og klassen, og @ ha meningsfylte aktiviteter pa fri-

tiden som andre jevnaldrende. I spgrreundersgkelsen undersgkte vi kommunenes fokus pa hele

livssituasjonen til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse, herunder integrering, so-

sialt liv og fritidstilbud. Dette fremkommer av figur 6-5.

Figur 6-5 "I hvilken grad har kommunen/bydelen fokus pa hele livssituasjonen til barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse? Med dette mener vi integrering, sosialt liv og fritidstilbud.”
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Som vi kan lese av figur 6-5, har omkring halvparten av kommunene oppgitt at de i stor eller
meget stor grad (49 %) har fokus pa hele livssituasjonen til barn- og unge med syns- og/eller
hgrselsnedsettelse. Videre har 31 % oppgitt at de i noen grad har dette fokuset, mens totalt 9 %
har oppgitt at de i mindre eller liten grad har det. I tillegg er det 11 % som har oppgitt at de ikke
vet.

Krysstabulering viser at det er sma forskjeller med hensyn til kommunestgrrelse ndr det gjelder
kommunenes fokus pa hele livssituasjonen til barn og unge med syns- og eller hgrselsnedsettel-
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6.4.2

se. Dette tyder pa at de fleste kommuner har fokus pa hele livssituasjonen til barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse, men at enkelte kommuner ikke har dette fokuset.

Gjennom de kvalitative intervjuene fremkom det eksempler pa fritidstilbud til barn i denne bru-
kergruppen:

En kommune har, ifglge var informant, et bredt fritidstilbud, som eksempelvis tilbud innen
idrett, musikk og tegneskole. Hun fortalte at dersom et barn med nedsatt syn og/eller hgr-
sel hadde gnsket & delta ville kommunen skaffet stgttekontakt eller treningskontakt til
barnet, dersom foreldrene ikke hadde kunnet fglge opp. Kommunen har tett samarbeid
med nabokommunene vedrgrende ulike typer fritidstilbud som barn og unge kan delta pa.

I en annen kommune inngdr fritidstilbud som et eget punkt i individuell plan, noe som er
med pa 3 rette fokus pa dette for de barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse
som har individuell plan.

Andre tjenestetilbud
Omsorgslgnn og avlastning er to kommunale tjenestetilbud som foreldre til barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha rett til & fa.

Omsorgslgnn - Ordningen med omsorgslgnn er hjemlet i sosialtjenesteloven og er finansiert av
kommunene. Dette kan vaere aktuelt for foreldre til barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse,
dersom omsorgsarbeidet de utfgrer er saerlig tyngende.

Avlastning - Ordningen med avlastning er hjemlet i Lov om sosiale tjenester, og tilbys av kom-
munene. Foreldre som har omfattende omsorgsarbeid for et barn med syns- og/eller hgrselsned-
settelse kan ha rett til & fa avlastning. Avlastning innebaerer at kommunen betaler en eller flere
personer for & ta seg av barnet til avtalte tider.

Statlige tjenestetilbud
Vi skal videre se pa hvilke tjenester som ytes pa statlig niva, i spesialisthelsetjenesten, Statped
og NAV.

Spesialisthelsetjenesten
I kapittel 4 ble det gitt en kort redegjgrelse for hvilke instanser i spesialisthelsetjenesten som
barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha behov for tjenester fra.

I spgrreundersgkelsen undersgkte vi kommunenes oppfatninger av hvorvidt henholdsvis barne-
habiliteringstjenesten og hgrselssentralen er sentrale aktgrer i tjenestetilbudet til barn og unge
med nedsatt syn og/eller hgrsel. Nar det gjelder barnehabiliteringstjenesten oppga 47 % av
kommunene at dette er en sentral aktgr i tjenestetilbudet til barn og unge med nedsatt syn
og/eller hgrsel, mens 44 % av kommunene oppga at hgrselssentralen i spesialisthelsetjenesten
er en sentral aktgr. For barn med medfgdt hgrselsnedsettelse avdekkes dette i mange tilfeller
ved fadsel pa barselavdelingene. Hgrselsscreening av nyfgdte skal vaere innfgrt ved alle sykehus,
fra 2008.

I strategiplan Habilitering av barn (2004) er barn og unge med synstap en av gruppene som per
2004 ikke hadde et tilbud fordi barnehabiliteringstjenesten ikke har hatt tilstrekkelig kunnskap el-
ler kapasitet.

Gjennom kvalitative intervjuer med representanter for spesialisthelsetjenesten kom det frem at
spesialisthelsetjenesten driver veiledning av personell i kommuner og foreldre. N&r det gjelder
kommunene synes det & vaere enighet om at kompetansen i kommunene varierer, men at det

35 Strategiplan Habilitering av barn (2004), http://www.regjeringen.no/upload/kilde/hd/pla/2004/0003/ddd/pdfv/202427-
17431_tilweb.pdf
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generelt er positivitet til & lsere og til 8 skaffe kunnskap. P& grunn av at det er fa barn med san-
setap, kan det ga flere &r mellom hver gang en kommune trenger denne kompetansen. En infor-
mant fra spesialisthelsetjenesten ga ogsa uttrykk for at spesialisthelsetjenesten i for liten grad
fglger opp og veileder kommunene etter at de har veert involvert i avdekking av sansetap, og at
dette er noe spesialisthelsetjenesten i stgrre grad kan fokusere pa.

Ved ett av helseforetakene finnes det en egen deltidsbarnehage tilknyttet audiopedagogisk
seksjon ved gre-nese-hals avdelingen, hvor alle barn med hgrselshemming i sykehusets
opptaksomrade far tilbud om & g&. Ifglge var informant er dette et unikt tilbud som funge-
rer godt for noen familier. Dette tilbudet bidrar ogsa til at foreldrene mgter fagpersoner
med jevne mellomrom.

Flere representanter for spesialisthelsetjenesten fortalte ogsa at de forsgker & vaere padrivere for
at brukerne far en individuell plan ndr de har rett til det.

Statped

Alle landets kommuner sokner til ett kompetansesenter pd syn og ett kompetansesenter pa hgr-
sel. Statped har en rekke ulike tilbud til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse.
Sgknad om tjenester fra Statped gar gjennom skoleeier, som er kommuner og fylkeskommuners,
Gjennom de kvalitative intervjuene kom det frem at det vanligvis er PP-tjenesten som utarbeider
og sender sgknadene. I dette avsnittet redegjgres kort for de mest sentrale tilbudene, som frem-
kom under intervju med representanter for Statped.

Strakstilbud - Statped har et Strakstilbud til foreldre som nylig har fatt vite at barnet deres har
syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette er et tverrfaglig tilbud, som innebaerer samtale med fa-
milien, og radgivning rundt hva det medfgrer & ha nedsatt syn og/eller hgrsel, dersom kommu-
nen og foreldrene gnsker det.

Egne skoler for hgrselshemmede barn, med tilhgrende SFO - Det finnes blant annet egne skoler
for hgrselshemmede barn, med tilhgrende SFO, hvor barna bor pa internat. Barn som gar pa sko-
le i hjemkommunen kan fa tilbud om deltidsopphold pa Skadalen kompetansesenter i inntil 12
uker per skoledr. Ved Skadalen er det ogsa et heltids skoletilbud inkludert SFO for barn som er
fadt devblinde. P3 intervjutidspunktet dreide dette seg om totalt 7 elever, fra barnehagealder til
videregdende skole.

Foreldrekurs - Statped tilbyr ogsa kurs til foreldre, som tegnsprakopplaering (Se mitt sprak), tale-
spraklig opplaering (Hgr mitt sprak) og lyttetrening (ATV) etter CI.

Elevkurs til tunghgrte - Statped arrangerer samlinger i grupper for elever fra 1. — 4. klasse, 5. -
7. klasse og 8. - 10. klasse, med ca 30 elever i hver gruppe. Disse samlingene arrangeres en
gang per ar og har et sosialpedagogisk formal.

I tillegg til tjenester rettet mot barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse og deres for-
eldre, har ogsa Statped tjenester til det kommunale og fylkeskommunale tjenesteapparatet. Det-
te dreier seg om veiledning til ansatte i barnehager og skoler og kompetanseheving, som eksem-
pelvis tegnsprakopplaering.

En av informantene som representerte Statped fortalte at kommunene i begrenset omfang sgker
om de ulike tjenestene Statped tilbyr. Det er stor variasjon i sgknadene, hvor enkelte har en god
utredning fra PP-tjenesten, mens andre inneholder begrenset informasjon. Etter informantens
mening kan dette enten handle om at saksbehandler har hatt darlig tid i forbindelse med utred-
ning av tjenestebehov og i sgknadsprosessen, eller om lite kunnskap om hvilke tjenester Statped
kan tilby.

3¢ Statped, hentet fra http://www.statped.no/moduler/templates/Module_Overview.aspx?id=163028epslanguage=NO
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6.5

6.5.1

NAV

NAV Hjelpemiddelsentral har et overordnet og koordinerende ansvar for formidling av tekniske
hjelpemidler og tilrettelegging for funksjonshemmede. Retten til & f& dekket utgifter til hgreappa-
rat og andre tekniske hjelpemidler er hjemlet i Lov om folketrygd?. Hjelpemidlene regnes som
folketrygdens eiendom og skal leveres tilbake nar brukeren ikke lengre har behov for dem. Det
finnes en hjelpemiddelsentral i hvert fylke.

Anskaffelse av hjelpemidler foregadr i samarbeid mellom kommunen og NAV Hjelpemiddelsentral.
Kommunehelsetjenesten har ansvar for kartlegging av behovet for hjelpemidler. Dette gjgres
vanligvis av ergoterapeut, fysioterapeut, PP-tjenesten eller fastlege. Representanter fra kommu-
nen bistar i ssknadsprosessen og i kontakten med NAV Hjelpemiddelsentral. Kommunen har ogsd
ansvar for utlevering og oppfglging av hjelpemidler, samt opplaering der man kan forvente at de
har kunnskaper om hjelpemidlene. NAV Hjelpemiddelsentral leverer hjelpemidlene til et kommu-
nalt mottakssted, og kommunen sgrger for utlevering og montering

NAV administrerer ogsa flere ulike tjenester som kan vaere aktuelle for barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse og deres foreldre. Foreldre kan ha rett pd grunnstgnad, hjelpestgnad
og/eller pleiepenger:

Grunnstenad - Grunnstgnad skal dekke ngdvendige ekstrautgifter p& grunn av varig sykdom eller
funksjonshemming*. Eksempler pd hva som kan vaere aktuelt for barn og unge med sansetap
og/eller deres foreldre er stgnad til dekking av utgifter til drift av tekniske hjelpemidler, farer-
hund og slitasje pa klzer.

Hjelpestonad - Personer som har et saerskilt behov for pleie og tilsyn pa grunn av sykdom, skade
eller en medfgdt funksjonshemming kan fa pleiestgnad®. Dette gjelder for eksempel foreldre som
ma ha redusert arbeidsstilling for 8 vaere tilstede for sitt barn med syns- og/eller hgrselshem-
ming.

Pleiepenger - Pleiepenger kan gis til foreldre eller andre naere pargrende dersom hensynet til
barnet tilsier det. Formalet med pleiepenger er & kompensere for tapt arbeidsinntekt for yrkesak-
tive i forbindelse med pleie av sykt barn eller pleie av naere pargrende i livets sluttfase®.

Brukererfaringer

I dette avsnittet presenterer vi brukernes erfaringer med de ulike tjenestetilbudene. Vi ser naer-
mere pa hvilke tjenestetilbud de far, og hva de synes om tjenestetilbudene. Til sist gir vi en opp-
summert presentasjon av brukernes opplevelse av hvorvidt tjenestetilbudet de far star i samsvar
med deres opplevde behov for tjenester. Vi gjgr oppmerksom pa at disse funnene reflekterer en-
keltpersoners oppfatninger og erfaringer.

Kommunale tjenester

I dette avsnittet presenteres foreldrenes bruk av kommunale tjenester og hvorvidt de er tilfredse
med disse. Erfaringene er hentet fra foreldre til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedset-
telser som deltok som informanter i denne kartleggingen.

Helsestasjon

Samtlige av foreldrene som deltok i kvalitative intervjuer har vaert i kontakt med helsestasjonen i
kommunen i forbindelse med sitt barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Det var generell til-
fredshet med tilbudet og den tette oppfalgingen foreldrene far. Flere trakk frem at helsesgster
har hatt en rolle som koordinator for individuell plan, og gjennom dette veert familiens primaere
kontaktperson inn mot det offentlige tjenesteapparatet. At helsesgstre ogsa har koordinatorrolle

37 Lov om folketrygd, hentet fra http://www.lovdata.no/all/tl-19970228-019-034.html#10-7

3 NAV, hentet fra http://www.nav.no/Helse/Grunn-+og+hjelpest%C3%B8nad/Grunnst%C3%B8nad
3 NAV, hentet fra http://www.nav.no/Helse/Grunn-+og+hjelpest%C3%B8nad/Hjelpest%C3%B8nad
0 NAV, http://www.nav.no/Helse/Sykt+barn+eller+familie/Pleiepenger
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for individuell plan kom ogsa fram i Rambglls nylig gjennomfgrte kartlegging av individuelle pla-
ner, pa oppdrag for Helsedirektoratet*.

Barnehage

Samtlige av de barna med nedsatt syn og/eller hgrsel som var representert i de kvalitative inter-
vjuene gikk eller hadde tidligere gatt i barnehagen. Flere fortalte at de hadde sgkt om prioritert
opptak. Gjennom de kvalitative intervjuene med pargrende/foreldre kom det frem ulike erfaring-
er med barnehagen. Samlet sett kan funnene tyde pa at hovedutfordringene i barnehagetilbudet
er kompetanse blant barnehagepersonell og gkonomi.

/Mor til en svaksynt gutt pa 5 ar har gode erfaringer med barnehagen. Hennes sgnn har \
blant annet fatt hjelp fra en kommunalt ansatt synspedagog to timer to dager per uke, som
har bidratt med tilrettelegging av lys og kontraster. Barnehagepersonalet har ogsa deltatt
pd kompetanseheving uten at familien har mattet be om det. Moren er selv forngyd med til-
budet fra barnehagen, men kjenner andre foreldre i samme kommune som ikke er forngy-
de: "Jeg kjenner mor til ei jente med CP som opplevde en annen kommunal barnehage som
lite imgtekommende, mens vi har opplevd v8r helt str8lende. Om det er personene i barne-

\haqen eller om det er vi som foreldre som tar ting ulikt, det vet jeq ikke.” /

Som dette sitatet tyder pa, varierer erfaringene med barnehagetilbudet mellom foreldre i samme
kommune. Dette tyder pd at kommunen ikke har noen enhetlig tilnaerming til oppfelging av barn
med nedsatt funksjonsevne, men at det i stor grad avhenger av den enkelte barnehage. Dette
henger trolig sammen med ledelse og gkonomiske prioriteringer, samt enkeltpersoners kompe-
tanse og engasjement. Som informanten hentyder, kan de ulike opplevelsene ogsa muligens for-
klares med ulik innstilling hos foreldrene.

I en annen kommune fortalte mor til en gutt som er fgdt dgv at PP-tjenesten har innvil-

get sgnnen hennes 25 timer assistent og 5 timer spesialpedagog per uke. Hun fortalte at
kommunen ikke har kapasitet til @ gi det tilbuet som sgnnen har fatt innvilget, og at han
har fatt 150 timer for lite med spesialpedagog i lgpet av ett ar.

En annen mor i samme kommune som har en datter pa fire &r med medfgdt hgrselsned-
settelse, fortalte at datteren hennes fikk hgreapparat for ett og et halvt ar siden. Hun
fortalte at hun matte kjempe hardt for at datteren skulle fa teleslynge i barnehagen, og
at denne nettopp har blitt installert. Barnehagepersonellet bruker ikke tegn til tale, som
jenta har behov for. Moren forteller at datteren blir urolig nar hun ikke oppfatter kom-
munikasjonen. Etter morens vurdering har datteren behov for assistent som kan bruke
tegn til tale hele tiden, noe hun ogsa har fatt innvilget i 10 timer per uke. Dette Igses
ved at spesialpedagogen i kommunen sender en liste til assistenten i barnehagen om
hva som skal gjgres, uten at assistenten har spesialpedagogisk kompetanse. Hun fortal-
te ogsa at barnehagen ikke har kapasitet til & gi datteren det tilbudet hun trenger i de 8
ukene det er sommerferie. Dette medfgrer at datteren star uten barnehagetilbud disse
ukene.

Skole

Gjennom de kvalitative intervjuene kom det frem ulike erfaringer med den tilretteleggingen ele-
vene far, bade fra unge som selv har nedsatt syn og foreldre til barn og unge med nedsatt syn
og/eller hgrsel. Samlet tyder funnene pa at hovedutfordringene i skolen er gkonomi til & innvilge
tilrettelegging som PP-tjenesten vurderer som ngdvendig, samt tilgang pa ngdvendig kompetan-
se. Den gkonomiske utfordringen kommer til uttrykk gjennom at enkelte elever far faerre timer
med spesialpedagog enn hva PP-tjenesten anser behov for. Videre tyder funnene pa at det er va-

4 Rambgll, rapport Kartlegging av individuelle planer i landets kommuner, pa oppdrag for Helsedirektoratet, 2011, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00334/Kartlegging_av_indi_334569a.pdf
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riasjon i skoletilbudet innad i en kommune, og at det kan vaere en risiko for at man far et darlige-
re skoletilbud dersom man er den fgrste i en kommune med en viss type funksjonsnedsettelse.
N&r det gjelder tilrettelegging i spesifikke fag, kan funnene tyde pa at det szerlig er utfordrende &
tilby et godt opplegg i kroppsgving.

I det fglgende trekker vi frem erfaringer fra en jente pa 10. trinn med nedsatt syn og en jente pa
videregdende skole som er blind pa hgyre gye og mangler sidesyn pa venstre gye.

En jente med nedsatt syn som g&r i 10. klasse fortalte at hun har tekniske hjelpemid-
ler pa skolen. Hun har en baerbar pc med dockingstasjon og en stor skjerm pa 21
tommer, pa en arm som kan skyves frem og tilbake. I tillegg har hun lese-TV og trad-
lgs mus og tastatur, tavlekamera og tavle.

I tillegg til tekniske hjelpemidler har hun assistent fire timer per uke, i gym og kunst
og handverk. I andre fag har det forelgpig ikke vaert ngdvendig, men selv opplever
hun gym som det vanskeligste faget. Videre fortalte hun at det er mange typer idrett
som er vanskelig for henne 8 delta i.

"Jeg synes det er goy med ballidrett, men jeg ser ikke ballen. I svemming g8r det
stort sett greit, hvis jeg har vest og tydelig kan se m8l, men det kommer an p8 de
andre elevene. Styrketrening kan jeg gjore pd nesten lik linje med de andre”.

Hun fortalte ogsé at hun f&r mye hjelp fra medelever. Hennes erfaring er variert her,
hvor noen er sveert hjelpsomme, mens andre ser ut til & ikke bry seg. En utfordring
hun opplever med tilretteleggingen i skolen er at laererne oftere kunne forstgrre det de
viser pa tavlen, eller ha fagstoffet p& minnepenn til henne. Hun har inntrykk av at
noen laerere glemmer at hun er synshemmet.

ﬁannen jente som gar pa videregdende skole fortalte ogsa at hun opplever stgrst ux

fordringer i gym. Hun er

"Da jeg begynte p8 videreg8ende skole var det masse mas om gym og det skulle vaere
god tilrettelegging, men det ender med at jeg sitter pd spinningsykkel mens de andre
gjer noe annet”.

Hun fortalte videre at hun hadde egen assistent i gym da hun gikk pa ungdomsskolen,
men at hun ikke savner dette fordi hun fglte seg sa annerledes nar hun gikk rundt med
egen assistent. Hennes stgrste utfordring er at skolen ikke er godt tilrettelagt for syns-
hemmede. Skolen er et gammelt industribygg som er ombygd til skole.

"Det er et merkelig bygg for en person som er svaksynt. Det er sgyler og trapper over-
alt, og d8rlig belysning. Det er tilrettelagt for rullestol i alle trappene, men disse er i
veien for meg.”

I de kvalitative intervjuene kom det ogsa frem eksempler pa at familier vurderer & bytte skole
fordi de opplever skoletilbudet som for darlig.
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Foreldre til en svaksynt jente pa 8 3r fortalte at de vurderer 8 bytte skole fordi skolen ikke
gir et godt nok tilbud. Jenta er farste synshemmede elev pa skolen. Hun har blitt utredet av
PP-tjenesten og Statped, men ifglge foreldrene har skolen ikke kunnet tilby det som datte-
ren har behov for, med begrunnelse i d&rlig skonomi. Foreldrene har blitt fortalt at en an-
nen skole i kommunen har erfaring med synshemmede elever og vurderer 8 bytte til den
skolen.

Det kom ogsa frem eksempler pa at familier har flyttet fra en kommune til en annen pa grunn av
at de har opplevd skoletilbudet som for darlig.

En familie har flyttet til en stgrre bykommune fordi de opplevde skoletilbudet i sin kom-
mune som lite tilfredsstillende. De har en datter som er dgv pa ett gre og sterkt tunghgrt
pa det andre gret. Hun har hgreapparat og behov for tegnsprak i sosiale sammenhenger.
I tillegg har familien tre andre barn. Da datteren begynte pa skolen var det en annen jen-
te der som var dgv og kun hadde behov for tegnsprakopplaering. Deres datter hadde be-
hov for bade tegnsprak og norskopplaering. Disse to jentene fikk samme tilbud, noe for-
eldrene opplevde at hemmet sprakutviklingen hos datteren deres. Dette medfgrte at fa-
milien flyttet til en stgrre bykommune innenfor en skolekrets hvor det finnes en egen
tegnsprakklasse. Datteren fikk ga 3. klasse om igjen fordi hun hang etter de andre eleve-
ne spraklig. Foreldrene er veldig forngyde med & ha byttet skole:

"Den tegnspr8kklassen, de gir det beste tilbudet i landet, foler jeg. De er p8 skolen, og
laererne som har tegnspr8kklassen er i PP-tjenesten som saksbehandlere”.

SFO

Det fremkom begrenset informasjon om tilbudet ved SFO i de kvalitative intervjuene. En mulig
arsak til dette kan veere at mange av foreldrene fremdeles hadde barn i farskolealder, og at unge
som ble intervjuet gikk pa@ ungdomsskolen og videregaende skole. De begrensede funnene som
fremkom tyder pa at personell som arbeider i SFO ofte er ufaglaerte og unge personer, og at ele-
ver med syns- og/eller hgrselsnedsettelse kan ha utfordringer med 8 fa den samme tilretteleg-
gingen i SFO som i Igpet av skoledagen. En mulig forklaring pa at tilretteleggingen i SFO kan
vaere mangelfull kan skyldes at PP-tjenesten ikke har de samme ansvarsomradene for tilretteleg-
ging i SFO som i barnehage og skole.

En mor til en synshemmet jente fortalte at familien hadde hatt utfordringer med & f8 datte-
ren inn i SFO. I et ansvarsgruppemgte fikk hun beskjed om at SFO ikke er for alle. Ifglge var
informant var det uenigheter rundt dette blant de ulike tjenesteyterne i ansvarsgruppen, noe
som resulterte i at datteren likevel fikk plass.

Fritidstilbud

Gjennom de kvalitative intervjuene med unge med nedsatt syn og/eller hgrsel, samt foreldre,
kom det frem ulike erfaringer med fritidstilbudet i kommunene. Enkelte barn og unge deltok pa
en rekke ulike fritidstilbud, mens andre hadde hatt stgrre problemer med @ finne en aktivitet de
trives med. Noen foreldre uttrykte ogsa sterk bekymring for barnets sosiale inkludering, mens
andre fortalte at sitt barn hadde mange venner.
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/En synshemmet jente pa 15 ar fortalte at hun tar sangtimer og pianotimer og at hun tri- \
ves veldig godt med dette. I tillegg er hun leder for et kor for litt yngre ungdommer. Hun
fortalte at hun hadde gnsket & drive mer med idrett hvis hun ikke hadde vaert synshem-
met. Hennes stgrste utfordring er innen idretter som fotball, fordi hun ikke ser ballen eller
de andre spillerne godt nok.

Hun fortalte videre at hun er mye sammen med andre ungdommer som ikke har nedsatt
syn pa fritiden, og at det er for f& mennesker med nedsatt syn eller liknende typer funk-

Gonsnedsettelser i byen til at det hadde vaert mulig med egne lag. /

/Mor til en gutt pa 5 &r som er fgdt svaksynt fortalte at gutten gar p& turn sammen med
sin lillesgster. Kommunen har en nydpnet basishall som er universelt utformet, med kont-
raster og farger som gjgr det mulig for sgnnen hennes a delta pa turn. Til neste ar begyn-
ner gutten pa skolen, og mor er positiv til at sgnnen vil bli integrert i klassen:

“Han er heldig, for det er mange i hans 8rskull som begynner p8 skolen samtidig. Hun som
folger opp sennen min i barnehagen sa at det alltid er noen som ikke sparker fotball n8r
Kdet er mange i klassen. Derfor er det en fordel med stort 8rskull.” /

Disse historiene tyder pd at barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse ikke vil kunne
delta i alle aktiviteter som andre jevnaldrende. Likevel tyder det pa at fritidstilbudet er godt nok
til at det finnes andre mer passende aktiviteter, og at det ogsa har stor verdi at barna deltar i lek
med jevnaldrende pa skolen. Foreldre uttrykte likevel bekymring for at barna deres ikke blir godt
nok inkludert i friminuttene p& skolen.

Foreldre til en svaksynt jente pa 8 &r fortalte at jenta gar pa ridning. Dette er ikke tilrette-
lagt, men foreldrene er med og leier hesten. I tillegg deltar hun datteren pa barneskirenn
en gang i uken. Foreldrene fortalte at datteren har prgvd flere ulike aktiviteter, som ikke
har passet for henne. N er de forngyde med fritidsaktivitetene: “Hun trives og da ma vi
veere forngyd.”

Funnene viser videre at det generelt var f& som hadde benyttet seg av tilbud om stgttekontakt.
Dette skyldtes at de ikke gnsket det, og ikke at kommunen ikke kunne tilby det. Blant de som
har benyttet seg av tilbudet fremkom det varierende erfaringer med ordningen.

En mor til en synshemmet jente fortalte at datteren har fritidskontakt i gruppe med 2-3
andre jenter en dag i uken. Moren gnsker & fa dette tilbudet to dager i uken. Ifglge henne
har datteren utfordringer med a fa venner og a delta pa andre aktiviteter fordi hun er let-
tere utviklingshemmet.

én synshemmet jente i videregaende skolealder fortalte at hun fikk vite gjennom bekjenx
te at det finnes stgttekontaktordning, at hun fikk dette etter & ha sgkt om det til kom-
munen. Hun benyttet seg av dette en periode, men opplevde at dette ikke passet for
henne.

"Jeg folte det ble feil. Du foler deg annerledes. Jeg fgler at det ikke er normalt. Greit at
det er tilrettelagt for meg, men jeg vil vaere som de andre likevel”

I dag har hun i stedet ledsagerbevis, som hun benytter seg av i enkelte situasjoner, som

kaempelvis falge pa veien nar hun skal kino. /
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En mor fortalte at sin hgrselshemmede datter i syvende klasse har stgttekontakt 3-4 timer i
uken, og at familien er forngyde med dette tilbudet. Stgttekontakten kan ikke tegnsprak,
noe datteren vanligvis bruker, men ifglge moren forstar datteren tale en til en, slik at tegn-
sprakkompetanse ikke er ngdvendig.

Rambgll har gjennomfgrt en kartlegging av fritidstilbudet til barn og unge med nedsatt funk-
sjonsevne pa oppdrag for Kunnskapsdepartementet i 2008. Sentrale funn fra denne kartlegging-
en var blant annet at mindre sentraliserte kommuner med spredt bosetting har feerre tilbud enn
store kommuner. Videre viste kartleggingen at bade innhold og organisering av fritidstilbudene
varierer mellom kommunene, og at det er et szerlig stort forbedringspotensial nar det gjelder
SFO, stgttekontaktordningen og transport.

PP-tjenesten

Det kom frem relativt fa brukererfaringer med PP-tjenesten. Samtlige familier som var represen-
tert i kvalitative intervjuer har veert i kontakt med, og fatt hjelp av, PP-tjenesten i sin kommune.
I alle kommuner har PP-tjenesten blitt involvert i tilrettelegging i barnehage, og det kom frem
eksempler pa at familier med barn med medfgdt syns- og/eller hgrselsnedsettelse har blitt satt i
kontakt med PP-tjenesten tidlig i barnets forste levear, for & kartlegge barnets behov for tilrette-
legging i barnehagen. Det synes & vaere generell tilfredshet blant foreldrene med de sakkyndige
vurderingene PP-tjenesten har gjort. Som pekt pa tidligere, synes utfordringen 8 ligge i at eleven
faktisk far det tilbudet som er vedtatt i den sakkyndige vurderingen.

I en kommune forekommer det at PP-tjenesten deltar i ansvarsgrupper i forbindelse med indivi-
duell plan. Dette synes ikke & vaere tilfelle i alle kommuner.

I en kommune som har inngdtt samarbeid med nabokommuner om & danne en interkommunal
PP-tjeneste hadde en informant gode erfaringer med dette.

En mor til en svaksynt jente p& 5 ar bor i en mellomstor kommune som tidligere hadde en
egen PP-tjeneste, men som na har inngdtt interkommunalt samarbeid med nabokommu-
ner. Informanten fortalte at hun hadde veaert sveert misforngyd med den faglige kompetan-
sen som PP-tjenesten hadde utvist da tjenesten var kommunal. Etter at den ble inter-
kommunal er hun sveaert forngyd.

Andre tjenestetilbud

Avlastning

I intervju med foreldre til barn og unge med nedsatt syn og/eller hgrsel kom det frem at ingen
familier hadde avlastning. Videre viser funnene at det kan vaere utfordrende for kommunene &
rekruttere avlastningsfamilier og & sikre kontinuitet i tilbudet.

Mor til en hgrselshemmet gutt i ungdomsskolealder fortalte at sgnnen tidligere hadde av-
lastning annen hver uke i 4 timer, men at de per i dag ikke far dette tilbudet fordi avlaster
ble sykemeldt. Familien gnsker avlastning, men stiller krav om at avlaster kan tegnsprak.
Dette er utfordrende for kommunen & skaffe.

I en undersgkelse gjort av SINTEF Helse i 2007 fremkom det at avlastningsordningen enda ikke

blir brukt s& mye som behovet skulle tilsi?. Begrunnelsen for dette som fremkom i denne under-
spkelsen var at foreldre kan la vaere 8 benytte seg av avlastning for & unngd & signalisere at bar-
net er en byrde for familien. Denne undersgkelsen kan tyde pd det samme, da flere foreldre for-

2 SINTEF A1541 Rapport 2007
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talte at de ikke har opplevd behov for avlastning, men likevel gitt uttrykk for at de opplever om-
sorgssituasjonen som krevende.

Statlige tjenester
I dette avsnittet presenterer vi brukernes erfaringer med tjenester som tilbys av Spesialisthelse-
tjenesten, Statped og NAV.

Spesialisthelsetjenesten

Gjennom de kvalitative intervjuere med foreldre og unge selv kom det frem at alle har veert til
utredning i spesialisthelsetjenesten i forbindelse med & avdekke syns- og/eller hgrselsnedsettel-
sen, eller gar til jevnlige kontroller. Mange barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse gar til arli-
ge kontroller ved sitt lokale helseforetak, enten til gre-nese-hals avdeling eller hgrselssentral. De
som har operert inn CI gar til &rlige kontroller pa Rikshospitalet. Det var generell tilfredshet med
tilbudet, og en oppfatning av at helseforetakene generelt har god kompetanse. Flere trakk ogsa
frem at jevnlige kontroller bidro til en fglelse av trygghet.

En mor trakk frem et tilbud fra spesialisthelsetjenesten som det hun har vaert mest forngyd
med i hele habiliteringsprosessen av sin sgnn, som har synsnedsettelse i kombinasjon med
utviklingshemming. Dette var et tilbud hvor foreldre som hadde barn med samme type
funksjonsnedsettelse ble samlet, blant annet for 8 dele erfaringer.

Av negative erfaringer kom det frem at enkelte har opplevd operering av CI som en tidkrevende
prosess med mye venting, fulgt av en bekymring om at barnets sprakutvikling ikke kommer raskt
nok i gang.

Statped

Generelt tyder funnene pa at alle familiene som deltok i kvalitative intervjuer har veert i kontakt
med Statped, og at de i hovedsak har vaert sveert tilfredse med tilbudet de har fatt. Dette dreier
seg eksempelvis om tegnsprakopplaering og andre typer kurs.

Funnene viser at Statped spiller en viktig rolle i & informere foreldre om syns- og/eller hgrselstap,
samt hvilke rettigheter barnet og foreldrene har. Videre viser funnene at ansatte i Statped har
besgkt kommunene for @ bistd i kartleggingen av barn og unges habiliteringsbehov i barnehage
og skole. Utfordringer som ble avdekket er at enkelte foreldre har fatt vite om tilbudene sent,
samt at enkelte kommuner er motuvillige til & dekke utgiftene for tjenestene.

Mor til en synshemmet jente som gar pa ungdomsskolen (14 ar) fortalte at Statped mgtte
opp pa barneskolen hvor jenta gikk for & se pa hvilke behov hun hadde for fysisk tilrette-
legging, som eksempelvis lyssetting. Representanter for Statped har ogsa deltatt pd an-
svarsgruppemgter.

Mor til en gutt pa 5 ar som er fgdt svaksynt fortalte at hun har benyttet seg av flere tilbud
fra et kompetansesenter pa syn, som har omhandlet blant annet undersgkelser, samspill,
parforhold og sgskenforhold. Hun har opplevd tilbudene som svaert nyttige og understreket
at fagpersonene der har god kompetanse.

Enkelte fortalte ogsa at de kjenner andre som har fatt ulike typer tilbud fra Statped, men at de
selv ikke vet hvordan de kan f3 tilsvarende tilbud. Dette oppleves som urettferdig.

NAV

De kvalitative intervjuene tyder pd at det er varierende hvor mye behov barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse har for tekniske hjelpemidler. Enkelte av barna hadde ikke hatt behov
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for hjelpemidler i det hele tatt, mens andre har hatt behov for hjelpemidler bade i hjemmet, i
barnehagen og i skolen.

Gjennom intervju med foreldre fremkom det generell tilfredshet med tilbudet fra NAV Hjelpemid-
delsentralen, pa tvers av fylker. Funnene tyder likevel pa at enkelte brukere opplever utfordring-
er i sgknadsprosessen, ventetid ved levering av hjelpemidler og mangelfull opplaering i bruk av
laeremidlene. Hovedutfordringer er tid og store avstander, samt utydelig rollefordeling mellom
kommunen og NAV Hjelpemiddelsentral.

/En av vare informanter var mor til ei jente pa fire 8r som er fgdt med nedsatt hgrsel og
hadde i tillegg fire andre barn. Hun fortalte at datteren ikke hgrer ordentlig pd mer enn to
meters avstand ute ndr det er mye stgy. Moren opplever at dette medfgrer mange faresi-
tuasjoner og at de har behov for en mikrofon. Dette hjelpemiddelet vil ikke kommunen
sgke om. Hun fortalte videre at andre hjelpemidler som datteren har fatt, har blitt levert
pd dgren, uten noen opplaering i bruk. I tillegg har familien opplevd at hjelpemidlene har
blitt liggende i lang tid p& kommunens lager fgr de har fatt utdelt hjelpemiddelet.

- /

N&r det gjelder de to stgnadene grunnstgnad og hjelpestgnad var det fa informanter som nevnte
dette. Funnene kan tyde pa at det varierer hvorvidt foreldre har fatt informasjon om at de kan ha
rett til disse ulike stgnadene. Det kom ogsa frem at den individuelle saksbehandlingen hos NAV
fgrer frem til ulike beslutninger.

~

En mor fortalte at hun har en venninne som bor i en annen kommune, som far stgnad til 8
dekke ekstra utgifter til klzer for sin sgnn fordi han ramler mye og slar hull i klaerne. Var in-
formant opplever & ha samme behov, men har ikke fatt noen informasjon om dette. Hun
forteller at hun ikke vet hvor hun kan fa informasjon om disse tilbudene og hvor hun skal
henvende seg for & sgke.

Samsvarer tjenestetilbudet med opplevd tjenestebehov?

En malsetning med habiliteringsarbeid er at brukeren skal fa et mest mulig helhetlig og individu-
elt tilpasset tjenestetilbud, som er tilpasset den enkeltes behov. Med s& mange involverte instan-
ser i tjenestetilbudet vil brukeren ha rett til individuell plan, som er et virkemiddel for 8 gi et hel-
hetlig og koordinert tjenestetilbud til brukeren og som skal sikre brukermedvirkning. Bruken av
individuell plan og erfaringer med dette omtales i kapittel 7. I dette avsnittet ser vi naermere pa
foreldrenes opplevelse av hvorvidt deres barn far et tjenestetilbud som samsvarer med opplevd
tjenestebehov. Dette er kun basert pa kvalitative data.

Det generelle funnet er at det er store variasjoner med hensyn til hvorvidt unge med nedsatt syn
og/eller hgrsel og foreldre til barn med nedsatt syn og/eller hgrsel er tilfredse med tilbudet de
far. Det fremkom variasjoner innad i kommuner, noe som gjgr det vanskelig &8 peke pa noe gene-
relt som kan skille gode og mindre gode kommuner. Informantene hadde alle bade positive erfa-
ringer med enkelte tjenestetilbud, og mindre positive erfaringer med andre tjenestetilbud, slik at
det var fa som enten var forngyde eller misforngyde med tilbudet.

Generelt tyder funnene ogsa pa at de foreldrene som har fatt en fast kontaktperson i kommunen,
ofte en koordinator for individuell plan, opplever dette som sveert positivt. Fordeler som nevnes
er at de vet hvem de kan ta kontakt med nar de har spgrsmal, og at denne personen sgrger for
at de instansene som er involvert i brukerens tjenestetilbud yter de tjenestene som har blitt be-
stemt.

Generelt har foreldrene gitt uttrykk for at de i tilstrekkelig grad blir involvert i habiliteringspro-
sessen rundt barnet, og har medbestemmelsesrett.
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Blant de informantene som uttrykte misngye handlet dette om fglgende forhold:

e For lite fokus pa tilrettelagte fritidstilbud

e For lite fokus pa sosial inkludering i friminutter pa skolen

o Ikke tilbud om skoleskyss

o Ikke tilstrekkelig tilbud om avlastning

e Involvere foreldre i alle prosesser

e Mangelfull opplaering i barnehage og skole

e @nske om & fa delta pa flere tilbud i regi av Statped

e Utfordringer med & fa refundert utlegg for reise i forbindelse med kurs i regi av Statped
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7.1

SAMARBEID MELLOM TIJENESTEYTERE TILKNYTTET
BARN MED SYNS- OG HORSELSNEDSETTELSER

Mange barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har behov for tjenester fra flere tje-
nesteytere. For at det totale tilbudet skal veere tilfredsstillende er kommunale og ikke-
kommunale tjenesteytere avhengig av & ha et fungerende samarbeid ndr det gjelder arbeidet
med malgruppen. De mest sentrale ikke-kommunale tjenesteyterne identifisert gjennom lovverk
og innledende intervjuer er spesialisthelsetjenesten, Statped og NAV Hjelpemiddelsentral. Sam-
arbeid med disse instansene blir spesielt viktig i tilfeller som involverer syns- og hgrselsnedset-
telser, der mange kommuner har begrenset kompetanse.

Kapittelet vil fgrst ta for seg samarbeid mellom kommunale tjenesteytere. Deretter vil samarbei-
det med ikke-kommunale tjenesteytere, sett fra bade kommunens og de ikke-kommunale tjenes-
teyternes perspektiv bli belyst. Brukernes og pargrendes erfaringer med samarbeidet vil ogsa
trekkes frem. Samarbeid knyttet til enkeltbrukere omhandles i kapitel 8 Individuell plan. Samar-
beidet som omtales i dette kapittelet begrenser seg til samarbeid rundt barn og unge med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse og vil ikke ngdvendigvis vaere gjeldende for samarbeidet generelt.

Sentrale funn fra kapittelet om samarbeid i tjenesteapparatet er:

/ o Det er manglende rutiner og modeller for samarbeid om denne brukergruppen,\
béde mellom kommunale tjenesteytere og mellom kommunene og ikke-

kommunale tjenesteytere som spesialisthelsetjenesten, NAV Hjelpemiddelsentral
og Statped.

o Store utskiftninger i det kommunale tjenesteapparatet er utfordrende for & opp-
rettholde samarbeid mellom ulike tjenesteytere.

o Kommuner har til dels ulike rutiner eller ingen rutiner knyttet til samarbeid i for-
bindelse med malgruppen, noe som gjgr det utfordrende for ikke-kommunale
tjenesteytere & forholde seg til hver enkelt kommune.

o Pargrende har gode erfaringer med Statped og andre ikke-kommunale tjeneste-
ytere. Tjenesteytere med spesialkompetanse bistdr i mange tilfeller de pargren-

k de for 8 sikre at kommunene tilbyr de tjenestene barnet har rett pa. /

Samarbeid mellom kommunale tjenesteytere

Kommunen er selv ansvarlige for & sikre samarbeid mellom kommunale tjenesteytere. Det er fle-
re kommunale tjenesteytere involvert i arbeidet rundt barn og unge med syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse. Som beskrevet tidligere er de mest involverte tjenestene helsestasjon, barnehage,
skole, ergo- og fysioterapitjeneste, PP-tjenesten og fastleger.

Figur 7-1: "Har dere systematiske melderutiner og samarbeidsmodeller mellom etater?”
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Som det fremkommer av figur 7-1, har 45 % av kommunene som deltok i breddeundersgkelsen
oppgitt at de har systematiske melderutiner og samarbeidsmodeller mellom etater. En like stor
andel (45 %) har oppgitt at kommunen ikke har dette. Spgrsmalsstillingen henviser ikke til sam-
arbeid i forbindelse med barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse spesielt, men det er
naturlig & anta at respondentene har tatt utgangspunkt i denne gruppen nar de har besvart un-
dersgkelsen. Tallene viser et manglende fokus pa rutiner og samarbeidsmodeller i en stor andel
av kommunene. Fraveer av tydelige rutiner og retningslinjer vil gke risikoen for at samarbeidet
mellom de sentrale tjenesteyterne rundt barn og unge med syns- og hgrselsnedsettelser ikke er
tilstrekkelig for & gi barnet tjenestene det har krav pd. Systematiske melderutiner og samar-
beidsmodeller vil bidra til 8 forenkle den enkelte tjenesteyters arbeid ved at de unngdr & bruke
ressurser pa & planlegge samarbeidspraksiser i hvert enkelt tilfelle.

I forskrift om pasientjournal heter det i § 9 "Ved utskrivning fra helseinstitusjon skal epikrise
(sammenfatning av journalopplysninger) sendes det helsepersonell som trenger opplysningene
for 8 kunne gi pasienten forsvarlig oppfalging. Tilsvarende gjelder ved poliklinisk behandling og
behandling hos spesialist"=. Basert pa de kvalitative intervjuene tyder det pa at dette fungerer
tilfredsstillende, men at epikriser ofte sendes fastlege og/eller helsestasjon, og at det er lite sys-
tematikk i hvorvidt koordinerende enhet for habilitering eller rehabilitering far denne informasjo-
nen. For at koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering skal oppfylle sin intenderte rolle
om a fungere som kontaktpunkt med spesialisthelsetjenesten, jf. forskrift om habilitering og re-
habilitering, bgr det vaere systematiske rutiner pa at informasjon ogsa sendes hit.

Under de kvalitative intervjuene kom det frem eksempler pa systematiske melderutiner mellom
etater. I en kommune fortalte leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering at
PP-tjenesten, som foretar sakkyndig vurdering av barn og unges behov for tilrettelegging i bar-
nehage og skole, sender den sakkyndige vurderingen parallelt til koordinerende enhet og barnets
foresatte. Ved utredning av syns- og/eller hgrselsnedsettelse i spesialisthelsetjenesten gar det
melding til PP-tjenesten.

Gjennom intervju med kommunale tjenesteytere er det kommet frem at det er systematiske
melderutiner mellom enkelte etater i kommunen. Det er imidlertid ikke alltid slik at disse rutinene
er sammenfallende i alle kommuner, og de involverer heller ikke ngdvendigvis alle relevante ak-
torer.

Kommunale tjenesteytere som er involvert i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og hgrselsned-
settelser

Som det er vist til tidligere, er det et fatall kommuner som har oversikt over antall barn i kom-
munen med syns- og/eller hgrselsnedsettelser. Det tyder derfor pa at melderutinene ikke er sys-
tematisert, da det i mange kommuner ikke er noen enheter som har en total oversikt over bru-
kergruppen. Funnene tyder ogsa pa at i de tilfeller der det finnes melderutiner sa er ikke koordi-
nerende enhet for habilitering og rehabilitering en involvert instans.

Figur 7-2: "I hvilken grad er fglgende samarbeidspartnere sentrale i tjenestetilbudet til barn og unge
med syns- og hgrselsnedsettelse?”
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*3 Forskrift om pasientjournal § 9, http://www.lovdata.no/for/sf/ho/x0-20001221-1385.htmI#9
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Figur 7-2 viser i hvilken grad ulike samarbeidspartnere er sentrale i tjenestetilbudet til barn og
unge med syns- og hgrselsnedsettelse. PP-tjenesten er den samarbeidspartneren som oppgis a i
stgrst grad vaere involvert i tjenestetilbudet. 75 % oppgir at PP-tjenesten i sveert stor eller stor
grad er involvert i tjenestetilbudet. Alle kommuner har en pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-
tjeneste), noen kommuner har interkommunale PP-tjenester. PP-tjenesten er en sakkyndig og
radgivende instans for barnehager og skoler. PP-tjenesten skal bidra til & legge opplaeringen best
mulig til rette for barn som har seserlige behov. Fgr den sakkyndige vurderingen skrives, skal PP-
tjenesten ha mgte med foreldrene, slik at de kan uttale seg fgr det fattes vedtak. Gode samar-
beidsrutiner internt i kommunen bidrar til & sikre at PP-tjenesten fyller sin funksjon ved at de i en
tidlig fase far kjennskap til barn med saerlige behov og kan mgte barnet og dets foreldre i barne-
hagen og/eller skolen. I gruppen barn og unge med syns- og hgrselsnedsettelser er det i mange
tilfeller behov for tilrettelegging i opplaeringen og det er naturlig at PP-tjenesten oppgis som en
sentral samarbeidspartner i tjenestetilbudet.

70 % oppgir at kommunal helse- og sosialtjeneste i sveert stor eller stor grad er involvert. Her
inngar blant annet helsestasjon og fastlege. Helsestasjonene i kommunene skal ha tilgang til
ngdvendig personell for 3 Igse oppgavene sine og de skal ha rutiner for samarbeid med fastleger,
med andre kommunale tjenester og med spesialisthelsetjenesten*. Funn fra de kvalitative under-
spkelsene tyder pa at helsestasjonen i stor grad er involvert nar det gjelder barn og unge med
syns- og hgrselsnedsettelser. Helsesgstrene kjenner imidlertid ikke godt nok til hvilket ansvar de
har i forhold til 8 melde fra om tilfellene. Det mangler tydelige rutiner. De fleste har faste melde-
rutiner til spesialisthelsetjenesten, men ellers fremkommer det fa fastsatte melde- eller samar-
beidsrutiner. De kvalitative funnene tyder i tillegg p3 at fastlegen har en noe fravaerende rolle i
tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. I flere kommuner etterly-
ses det er tettere samarbeid med og mer informasjon fra barnas fastlege.

Lokalt NAV-kontor oppgis ogsa & vaere en involvert instans i tjenestetilbudet. Her er det viktig &
ta med i betraktningen at NAV Hjelpemiddelsentral ikke er en del av det lokale NAV-kontoret og
NAV totalt derfor antageligvis er mer involvert i tjenestetilbudet enn hva som fremkommer av fi-
guren. Kulturtilbud i kommunen er samarbeidspartneren som i lavest grad oppgis a vaere sentra-
le i tjenestetilbudet til denne gruppen.

I flertallet av kommuner som deltok i de kvalitative undersgkelsene var det ikke et tilstrekkelig
systematisk samarbeidsforhold mellom de ulike tjenesteyterne i kommunen. Variasjonene i bru-
ken av og kvaliteten pa rutiner var store. En av kommunene hadde nedskrevet tydelige rutiner
for samarbeid mellom alle kommunale tjenesteytere. I denne kommunen hadde det imidlertid
vaert en stor utfordring a8 implementere rutinene pa en god mate. Arbeidet rundt @ implementere
rutinene var en prioritet hos koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering. Andre kom-
muner som deltok i de kvalitative studiene hadde fa eller ingen faste rutiner for samarbeid og in-
formasjonsflyt mellom kommunale etater. Flere tjenesteytere fortalte at de er avhengige av en
individuell plan for at rutiner skal tre i kraft. Dette tyder pd at individuell plan, som ikke skal gi
barnet flere rettigheter, utlgser andre fordeler, noe som vil bli diskutert naermere i kapittel 8. Et-
tersom det er frivillig for brukere/pargrende & ha en individuell plan, er det en sarbar Igsning &
basere samarbeid mellom kommunale tjenesteytere pa individuelle planer.

Samarbeidet i kommunene som deltok i de kvalitative undersgkelsene bar preg av lite kjennskap
til tjenestetilbudet mellom de ulike tjenesteyterne. Et eksempel pa dette er fra en av kommunene
der det arbeider syns- og hgrselskontakt. Disse opplever at kommunen kontakter syns- og hgr-
selskontakten i fylket for & gjennomfgre arbeidsoppgaver de selv kunne utfgrt fordi kommunen
ikke er klar over at de har denne kompetansen i kommunen.

En utfordring som ble nevnt av flere kommuner er at det er fa personer som utfyller de ulike
funksjonene og til dels store personalutskiftninger. I mange kommuner kan det ga flere ar mel-
lom hvert tilfelle av barn eller unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. I mellomtiden er store
deler av tjenesteapparatet skiftet ut. Dette fgrer til at kommunens samlede kompetanse om san-

4 1S-1874, Ngkkeltall for helsesektoren, rapport 2010, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00324/N_kkeltall_for_hels_324219a.pdf
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setap stadig er mangelfull fordi kommunene ikke klarer & skape rutiner som sikrer kunnskapsde-
ling ndr sentrale tjenesteytere avslutter sitt arbeidsforhold i kommunen.

Samarbeid med ikke-kommunale tjenesteytere

Det er flere ikke-kommunale tjenesteytere som er sentrale i tilbudet som gis til barn og unge
med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. De ikke-kommunale tjenesteyterne bidrar med spesial-
kompetanse kommunene ikke har mulighet til & vedlikeholde internt i kommunen. De er spesielt
viktige samarbeidspartnere for de kommuner som har fa tilfeller av barn med syns- og/eller hgr-
selsnedsettelse og dermed har stgrre behov for veiledning, kursing og stgtte. I tillegg tilbyr de
kurs og tjenester til foreldre og barna selv. Dette kapittelet vil se naermere pa samarbeidet med
spesialisthelsetjenesten, NAV hjelpemiddelsentral og Statped. Dette er alle aktgrer som har vist
seg & spille en viktig rolle i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettel-
se.

Kommunenes erfaringer med samarbeidet, de ikke-kommunale tjenesteyternes egen erfaring
med samarbeid med kommuner og de pargrendes erfaring med dette samarbeidet vil ogsa trek-
kes frem.

Spesialisthelsetjenesten

Som beskrevet i avsnitt 6.4.2 er spesialisthelsetjenesten en svaert sentral aktgr i tjenestetilbudet
til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. De mest involverte enhetene er hgrsels-

sentral, gre-nese-hals avdeling, gyeavdeling og barnehabilitering. Ifglge forskrift om habilitering

og rehabilitering skal det finnes en koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i spesia-
listhelsetjenesten, som blant annet skal ha oversikt over habiliteringstilbudet i spesialisthelsetje-
nesten og i kommunene i opptaksomradene, og fungere som kontaktpunkt mellom spesialisthel-
setjenesten og kommunen nar det kommer til rehabilitering.

I spgrreundersgkelsen undersgkte vi i hvilken grad koordinerende enhet for habilitering og reha-
bilitering i kommunene samarbeider med koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i
spesialisthelsetjenesten vedrgrende barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Dette
fremkommer av figur 7-3. Ngkkeltall for helsesektoren for 2010 viser at det er etablert regionale
koordinerende enheter for bade habilitering og rehabilitering i tre av fire helseregioner, mens
Helse Sgr-@st har en regional koordinerende enhet kun for rehabilitering. I helseforetakene var
koordinerende enheter for habilitering og rehabilitering opprettet ved 60 % av helseforetakene i
2009*.

Figur 7-3: "I hvilken grad samarbeider koordinerende enhet i kommunen/bydelen med koordinerende
enhet i spesialisthelsetjenesten?”
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45 1S-1874, Ngkkeltall for helsesektoren, rapport 2010, hentet fra
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00324/N_kkeltall_for_hels_324219a.pdf
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Som figuren viser, har den stgrste andelen av kommunene (42 %) oppgitt at koordinerende en-
het for habilitering og rehabilitering i kommunen i noen grad samarbeider med koordinerende
enhet for habilitering og rehabilitering i spesialisthelsetjenesten vedrgrende denne brukergrup-
pen. 21 % har oppgitt at de i stor eller meget stor grad samarbeider. 20 % har oppgitt at de i li-
ten eller svaert liten grad samarbeider. Det er ogsd 16 % som har oppgitt at de ikke vet i hvilken
grad disse to instansene samarbeider. Tallene viser at flertallet av kommunene har et samarbeid,
men graden av samarbeid varierer.

Kryssanalyser viser sma forskjeller med hensyn til kommunestgrrelse. Analysene viser at en noe
hgyere andel sm3 kommuner har oppgitt at de i stor eller meget stor grad (28 %) samarbeider
med koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i spesialisthelsetjenesten sammenlig-
net med mellomstore (15 %) og store kommuner (21 %). Dette kan vaere en konsekvens av at
sma kommuner i noen stgrre grad enn store kommuner har behov for tettere samarbeid med
spesialisthelsetjenesten og andre ikke-kommunale tjenesteytere pd grunn av manglende intern
kompetanse. Forskjellene er imidlertid s& marginale at det er vanskelig 8 trekke noen direkte
konklusjoner. Kryssanalyser av eventuelle forskjeller mellom kommuner som tilhgrer de ulike
helseregionene viser sma forskjeller nar det gjelder samarbeid mellom koordinerende enhet i
kommunen og koordinerende enhet i spesialisthelsetjenesten om denne brukergruppen.

Spgrreundersgkelsen ble sendt til leder for koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i
kommunene, og det er derfor noe overraskende at 16 % har svart "vet ikke” pa spgrsmalet om i
hvilken grad koordinerende enhet i henholdsvis kommunen og spesialisthelsetjenesten samarbei-
der. Mulige forklaringer kan veere at kommunen ikke har opprettet en koordinerende enhet for
habilitering og rehabilitering eller at vedkommende har bedt andre tjenesteytere besvare spgrre-
undersgkelsen.

Koordinerende enhet i en av kommunene som deltok i de kvalitative studiene opplyste om at det
ikke er noe samarbeid med koordinerende enhet i spesialisthelsetjenesten vedrgrende barn og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Hun forteller videre at det ikke er noen faste rutiner
for samarbeid med spesialisthelsetjenesten og kommunen. Koordinerende enhet i en annen
kommune savner tettere samarbeid med spesialisthelsetjenesten. De har et godt samarbeid med
det lokale sykehuset, men de savner at informasjonen fra andre sykehus ogsa kommer direkte til
koordinerende enhet slik at de kan ta tak i barnets behov i kommunen p3 et tidlig tidspunkt. I en
annen kommune forteller koordinerende enhet at kontakten mellom kommunen og spesialisthel-
setjenesten nar det gjelder barn og unge skjer via lege og helsestasjoner.

Vare informanter fra spesialisthelsetjenesten, representert ved barnehabiliteringsavdeling samt
kompetansesenter for kombinerte syns- og hgrselsnedsettelser, opplyste at de har mest samar-
beid med kommuner rundt barn og unge med mer komplekse funksjonsnedsettelser. Det er sjel-
den de jobber direkte med barn og unge som kun har syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Nar det
gjelder barn med komplekse funksjonsnedsettelser, inkludert syns- og/eller hgrselsnedsettelse,
har barnehabiliteringsavdelingene ulik grad av kontakt med kommunene. Habiliteringstjenestene
forteller at samarbeidet avhenger av kommunens kompetanse. I enkelte kommuner er grunn-
kompetansen relativt god og kommunen kan ta det ansvaret de er palagt. I andre kommuner er
habiliteringstjenestene avhengig av a ta en stor del av jobben, fordi kommunen verken har kom-
petansen eller ressursene til 8 ta ansvaret de er palagt a ta. Hovedutfordringen, i fglge en repre-
sentant fra habiliteringstjenesten er at kommunene ikke klarer a tilegne seg kompetansen til 8 gi
tiltak kommunalt. Dette gjor kommunene avhengige av a kjgpe tjenester fra spesialisthelsetje-
nesten. Konsekvensen blir at kommunen aldri bygger opp kompetansen internt. Nar det gjelder
barn med sammensatte og alvorlige utfordringer forventer ikke spesialisthelsetjenesten at kom-
munene skal ha tilstrekkelig kompetanse til & ivareta barnets behov. Det er imidlertid viktig at
kommunen kjenner til tjenesteapparatet slik at barna kommer i kontakt med de riktige instanse-
ne.

Ved en hgrselssentral opplyses det om at samarbeidet med kommunene fungerer greit. De mel-
der fra om hgrselstap til PP-tjenesten i barnets hjemkommune. Audiopedagogene ved hgrsels-
sentralen har et tett samarbeid med det involverte tjenesteapparatet i kommunene. Det hender
0gsa at ansatte fra hgrselssentralen deltar i ansvarsgruppemgter.
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En viktig del av et godt samarbeid er gode rutiner for informasjonsdeling. Spesialisthelsetjenes-
ten opplyser at det kan vaere vanskelig & melde fra til barnas hjemkommuner om barn med ned-
satt syn og/eller hgrsel. To representanter for spesialisthelsetjenesten opplyser om at det star i
sykehusets rutiner at det skal meldes fra til koordinerende enhet i barnets hjemkommune. Ut-
fordringen er at koordinerende enhet i noen tilfeller ikke eksisterer eller at sykehuset ikke klarer
3 finne informasjon om hvem som arbeider i koordinerende enhet i kommunene. Det kan ogsa
hende at ansatte i helseforetakene ikke er klar over koordinerende enhets funksjon.

NAV Hjelpemiddelsentral

Kommunen har selv et omfattende ansvar for @ tilrettelegge for barn og unge med funksjonsned-
settelser. Ansvarsomradet er regulert i barnehageloven, opplaeringsloven og forskrift om habilite-
ring og rehabilitering som er hjemlet i bade kommunehelsetjenesteloven og spesialisthelsetjenes-
teloven®. NAV Hjelpemiddelsentrals ansvar er overordnet og koordinerende i forbindelse med
formidling av tekniske hjelpemidler og tilrettelegging for funksjonshemmede. Retten til 3 fa dek-
ket utgifter til hgreapparat og andre tekniske hjelpemidler er hjemlet i Lov om folketrygd®.

NAV Hjelpemiddelsentral arbeider mye ute i kommunen. Ved & veere ute i kommunene er hjel-
pemiddelsentralen i brukernes eget naermiljg og i tett samarbeid med fagpersoner i kommunen.
Hjelpemiddelsentralene gir rdd og veiledning til kommunene og andre relevante samarbeidspart-
nere. De gjennomfgrer i tillegg kurs for fagpersoner og andre samarbeidspartnere. Nar det gjel-
der ansvarsfordelingen mot brukere i forbindelse med hjelpemidler skal kommunene selv sgrge
for korttidsutlan (under to-tre &r), mens varige utldn er hjelpemiddelsentralens ansvar®. Varige
I8n forutsetter derfor at NAV Hjelpemiddelsentral har kjennskap til brukerne med behov for dette.
Dette forutsetter igjen samarbeid mellom kommune og NAV Hjelpemiddelsentral.

Alle kommuner har inngdtt samarbeidsavtale med NAV Hjelpemiddelsentral i fylket®. Figur 7.4 vi-
ser i hvilken grad kommunene oppgir NAV Hjelpemiddelsentral som en sentral samarbeidspartner
i tienestetilbudet til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelser.

Figur 7-4: "I hvilken grad er fglgende samarbeidspartnere sentrale i tjenestetilbudet til barn og unge
med syns- og hgrselsnedsettelse? - NAV Hjelpemiddelsentral”
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Figuren over viser at NAV Hjelpemiddelsentral er en sentral samarbeidspartner i tjenestetilbudet
til barn og unge med syns- og hgrselsnedsettelser. Kommunestgrrelse ser ut til & ha liten betyd-
ning for i hvilken grad NAV Hjelpemiddelsentral spiller en sentral rolle i dette tjenestetilbudet.

6 Arbeidsdepartementet (2010) NoU 2010:5 Aktiv deltakelse, likeverd og inkludering.

47 Lov om folketrygd, hentet fra http://www.lovdata.no/all/tl-19970228-019-034.html#10-7

%8 IS - 1298, Barn med nedsatt funksjonsevne - Hvilke rettigheter har familien?,
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00004/Barn_og_unge_med_neds_4330a.pdf

4 NAV (2007) Om NAV hjelpemiddelsentral. Hentet fra
http://www.nav.no/Helse/Hjelpemidler/NAV+Hjelpemiddelsentral/Om+NAV+Hjelpemiddelsentral.1073751635.cms
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Kun 2 % har besvart at NAV Hjelpemiddelsentral i liten eller svaert liten grad er en sentral sam-
arbeidspartner.

NAV forteller at samarbeidet med kommunene kjennetegnes av store variasjoner avhengig av
kommunens kompetanse og rutiner nar det gjelder barn og unge med syns- og/eller hgrselsned-
settelse.

En utfordring som trekkes frem av flere representanter for NAV Hjelpemiddelsentral er manglene
kompetanse i kommunen. Mangel pa kompetanse innebaerer bade spesialpedagogisk kompetanse
og kompetanse om tjenestetilbudet til malgruppen. I flere kommuner har man ikke kompetansen
til 8 tilby de tjenester barn og unge har rett pa, men kommunen kjenner heller ikke til hvem som
kan tilby tjenester til denne gruppen.

"Det holder ikke § si at det er kommunens ansvar n§r kommunene ikke har kompe-
tanse”

Tre representanter for NAV Hjelpemiddelsentralen trekker frem at kompetansen i kommunene
0gsa svekkes pa grunn av store utskiftninger. De opplever at det stadig er nye personer i stilling-
ene noe som bidrar til at man ma bruke mye ressurser pd kompetanseutvikling i tillegg til at det
tar tid & gi oppleering i rutiner og etablere samarbeid.

En annen sentral utfordring som trekkes frem er mangelen p& gode rutiner som sikrer at barn og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse settes i kontakt med NAV Hjelpemiddelsentral. NAV
Hjelpemiddelsentral opplever at det i mange tilfeller ikke er noen systematikk i hvordan barnet
kommer i kontakt med dem.

I et fylke forteller NAV at den stgrste utfordringen ligger i det at foreldrene ma pata seg rollen

som prosjektleder. NAV mener i dette tilfellet at kommunen mangler denne funksjonen. Infor-

manten papeker at det er stor forskjell pa foreldrenes ressurser og at manglende oppfalging og
stgtte fra kommunen vil medfgre at barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse far et

ulikt tilbud avhengig av foreldrenes tilgang pa ressurser.

Samarbeidet med skoler og laerere preges ogsa av store variasjoner. Noen skoler gjgr alt de kan
for & tilrettelegge for elevene. De har tett kontakt med NAV Hjelpemiddelsentral, sender lzerere
og assistenter pa kurs og tar kontakt sa fort de er usikre pd noe i tilknytning til elevens situasjon
eller hjelpemidlene elevene benytter. Andre skoler mangler enten motivasjon eller gkonomiske
midler til & kunne tilby barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse det de har behov for.
Noen skoler tar ikke det ansvaret de er palagt, og mgter ikke pa kurs. Dette medfgrer at hjelpe-
midlene ikke blir anvendt pa riktig mate og eleven risikerer & falle utenfor undervisningen. En
annen utfording er at verken utstyr eller kompetanse overfgres mellom trinn, laerere og skoler.

Statped

Statped er et nasjonalt tjenesteytende system som skal bista kommuner og fylkeskommuner
med 3 legge til rette for kvalitativ god opplaering for barn, unge og voksne med saerskilte opplae-
ringsbehov. Statped har 7 fagomrader, deriblant hgrsel og syn=.

Kompetansesentrene gir tjenester til kommunene. De stgtter kommunene i deres arbeid med &
realisere opplaeringslovens mal om & oppna likeverdig, tilpasset og inkluderende oppleering i for-
hold til barn, unge og voksne med szerskilte opplaeringsbehov. Kompetansesentrene er i tillegg
aktgrer i feltet mellom praksis og forskning. De samarbeider med b&de nasjonale og internasjo-
nale fagmiljger. En av sentrenes oppgaver bestar i a8 utvikle kompetanse og materiell, samt for-
midle og implementere praksis- og forskningsbasert kunnskap.

%0 Statped (ingen dato) Om Statped. Hentet fra:
http://Statped.no/moduler/templates/Module_Overview.aspx?id=13539&epslanguage=NO
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PP-tjenesten kan ta kontakt med Statped dersom de har behov for informasjon, veiledning og
stgtte utover hva det lokale hjelpeapparatet kan tilby ndr det gjelder tilpasset oppleering. Statped
skal tilby spesialpedagogiske tjenester det ikke er rimelig & forvente at kommuner eller fylkes-
kommuner kan yte pa egen hadnd’. Det er imidlertid kommunene og fylkeskommunene som har
hovedansvaret for & gi barn, unge og voksne en tilpasset opplaering.

Basert pa tall innhentet fra Statped i 2011 kommer det frem at ansatte i Statped har en gjen-
nomgaende hgy formell kompetanse i tillegg til hgy kompetanse p& de fagomradene Statped har
nasjonale oppgaver pa. 36 % av arsverkene i Statped er tilknyttet hgrselsvansker, 19 % er til-
knyttet synsvansker og 2 % er tilknyttet dgvblindhets.

Statped tilbyr veiledning og opplaering til barns selv, deres foreldre og involverte tjenesteytere,
som for eksempel lzerere og barnehagepersonell.

Figur 7-5 viser i hvilken grad Statped vurderes som en sentral samarbeidspartner i tjenestetilbu-
det til barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelser av kommunene.

Figur 7-5: "I hvilken grad er Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (kompetansesentrene i Statped)
sentrale i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og hgrselsnedsettelse? ”
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Som det fremkommer av figur 7-5 har i alt 33 % av kommunene som deltok i breddeundersgkel-
sen oppgitt at Statlig spesialpedagogisk stgttesystem (kompetansesentrene i Statped) i svaert
stor eller stor grad er sentrale i tjenestetilbudet til barn og unge med syns- og hgrselsnedsettel-
se. Mellomstore og store kommuner oppgir i noe stgrre grad at Statped er sentrale i tjenestetil-
budet enn sma kommuner. Det er ogsa stgrst andel “vet ikke” besvarelser blant de sma kommu-
nene.

Statped opplyser om at barnets hjemkommune sgker om tjenester hos Statped. Statped samar-
beider mest med oppvekstetat, PP-tjenesten, skoler og barnehager. Statped opplever at det ge-
nerelt er liten kompetanse i kommunene. I tilegg mangler mange kommuner oversikt over hvilke
barn som har syns- og hgrselsnedsettelser, noe som fgrer til at mange som har behov for tjenes-
ter fra Statped ikke mottar dette. Representanter for Statped viser til at interkommunale samar-
beid kan vaere en Igsning for at mindre kommuner skal veere i stand til 8 ha kompetanse pa
sjeldne brukergrupper.

PP-tjenesten i flere av kommunene opplever at Statped er for langt unna barnet til & kunne ta en
god vurdering nar det gjelder 8 finne hensiktsmessige Igsninger. Statped henviser ofte til ideelle
Igsninger som ikke alltid er mulige @ gjennomfgre i sm& kommuner med begrenset med kompe-
tanse, ressurser og andre barn i tilsvarende situasjon. PP-tjenesten er imidlertid i all hovedsak
veldig godt forngyd med samarbeidet med Statped. Statped er en viktig ressurs for a8 heve kom-
petansen hos tjenesteyterne i kommunen. De deltar ogsd aktivt i flere ansvarsgrupper, der de

51 Regjeringen (2011) Hentet fra: http://www.regjeringen.no/nb/dep/kd/dok/regpubl/stmeld/2010-2011/meld-st-18-
20102011/3/4/6.htmlI?id=639531
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har en viktig rolle &r det gjelder avklaring av rettigheter og plikter. Statpeds tilstedeveerelse i
kommunene er spesielt viktig i kommuner der de ikke har erfaring med barn med syns- og/eller
hgrselsnedsettelser fra tidligere.

Samarbeid med brukerorganisasjoner

Det finnes flere brukerorganisasjoner bade for synshemmede, hgrselshemmede og kombinert
syns- og hgrselsnedsettelser. De stgrste brukerorganisasjonene har fylkeslag og lokallag i ulike
deler av landet. Brukerperspektivet star sterkt i Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering
2008 - 2011%, hvor det blant annet fremheves at brukerperspektiver representert ved brukeror-
ganisasjoner, bgr prege utviklingen av tjenestene. I dette avsnittet ser vi naermere p§ hvor ut-
bredt samarbeid med brukerorganisasjoner for mennesker med syns- og/eller hgrselsnedsettelse
er i kommunene som har deltatt i undersgkelsen.

Figur 7-6 viser om kommunene samarbeider med brukerorganisasjoner for mennesker med syns-
og/eller hgrselsnedsettelser.

Figur 7-6: "Samarbeider kommunen/bydelen med brukerorganisasjoner for mennesker med syns-
og/eller hgrselsnedsettelse?”
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Som vi kan lese av figur 7-6, har over halvparten av kommunene oppgitt at de ikke vet om
kommunen samarbeider med brukerorganisasjoner for mennesker med syns- og/eller hgrsels-
nedsettelse. Funnene indikerer at brukerorganisasjonene antageligvis i liten grad preger utvik-
lingen av tjenestene slik Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering anbefaler. Brukerorga-
nisasjoner for kombinert syns- og hgrselshemmede er de brukerorganisasjonene kommunene i
minst grad oppgir & ha et samarbeid med. Dette har antageligvis sammenheng med at den minst
utbredte gruppen innenfor syns- og hgrselshemming har kombinerte syns- og hgrselshemninger
og at feerre kommuner har brukere som tilhgrer denne gruppen.

Kryssanalyser viser ogsa at de kommunene som oppgir @ samarbeide med brukerorganisasjoner i
stor grad samarbeider med flere typer brukerorganisasjoner. Dette funnet kan vaere resultat av
at undersgkelsen i disse kommunene er blitt besvart av en representant som har oversikt over
samarbeidet.

Blant de kommunene som har oppgitt at de samarbeider med brukerorganisasjoner, er det stgrst
andel (24 %) som samarbeider med brukerorganisasjoner for hgrselshemmede, og dernest syns-
hemmede (20 %). Nar det gjelder brukerorganisasjoner for kombinert syns- og hgrselshemmede
har 8 % av kommunene oppgitt at har samarbeid.

Nzermere kryssanalyser tyder ogsa pa at det i stor grad er de samme kommunene som samar-
beider med ulike brukerorganisasjoner innenfor syns- og/eller hgrselsnedsettelser. Blant de 8 %
av kommunene som samarbeider med brukerorganisasjoner for kombinert syns- og hgrselshem-
mede, samarbeider 91 % ogsd med bade brukerorganisasjoner for hgrselshemmede og bruker-
organisasjoner for synshemmede. Dette tyder videre pd at flertallet av kommunene enten har

52 Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering 2008 - 2011, hentet fra
http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/regpubl/stprp/2007-2008/stprp-nr-1-2007-2008-/10.htmI?id=483776
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7.4

oppgitt at de ikke vet hvorvidt kommunen samarbeider med noen brukerorganisasjoner (50 %)
eller har oppgitt at de ikke samarbeider med noen brukerorganisasjoner (21 %).

Analyser viser ogsa forskjeller med hensyn til kommunestgrrelse. Funnene viser en generell ten-
dens til at store kommuner har samarbeid med brukerorganisasjoner i stgrre grad enn mindre
kommuner. Dette gjelder b&de for synshemmede, hgrselshemmede og kombinert syns- og hgr-
selshemmede. En naturlig forklaring pa dette funnet kan vaere at det er en stgrre andel med
syns- og/eller hgrselsnedsettelser i stgrre kommuner.

Gjennom intervju med en representant for spesialisthelsetjenesten ble det trukket frem at spe-
sialisthelsetjenesten samarbeider med brukerorganisasjoner gjennom Laerings- og mestrings-
sentre (LMS).

Brukernes/pargrendes erfaringer
I det fglgende vil de pargrendes erfaringer i forhold til samarbeid innad i kommunen og mellom
kommunale og ikke-kommunale tjenesteytere bli belyst.

Gjennom de kvalitative intervjuene med foreldre til barn og unge med syns- og/eller hgrselsned-
settelse fremkom det varierende erfaringer med samarbeidet mellom kommunale instanser.

Samlet tyder funnene i de kvalitative intervjuene pa at det sezerlig er mellom PP-tjenesten og sko-
len foreldre har opplevd mangel pa samarbeid i den grad at det har pavirket barnets tjenestetil-
bud negativt. I hovedtrekk handler det om at barnehage og skole ikke alltid har kompetanse, ini-
tiativ eller gkonomi til 8 gjennomfgre den tilretteleggingen som PP-tjenesten har vurdert som
ngdvendig for barnets opplaering.

ﬁ\ mor til datter p& 8 &r med synsnedsettelse forteller at bade Statped og PP-tjenesten har\

veaert inne og gjort en sakkyndig vurdering av datterens behov for tilrettelegging i barnesko-
len, men at skoleleder er uenig i denne vurderingen. Resultatet har blitt at datteren ikke har
fatt den tilretteleggingen som den sakkyndige vurderingen viser til at datteren har behov for.
Moren er overrasket over at skolen har anledning til 8 sette ned foten og ikke gi datteren
den hjelpen hun har krav pa. Hennes opplevelse var at barneskolen ikke falger opp i trad
med vurderingen og at datteren dermed ikke har fatt det tilbudet som kommunen selv har
vurdert som ngdvendig.

"Vi var i kontakt med Statped og PP-tjenesten og denne kontakten opplevde vi som god.
Overraskelsen var stor da det var skolen som satte ned foten og ikke ville gi datteren v8r

Kden hjelpen hun skulle ha i fglge den sakkyndige vurderingen” /

Det er imidlertid flere foreldre som utrykker stor tilfredshet med samarbeidet internt i kommu-
nen.

Mor til svaksynt gutt pa 2 ar uttrykte stor tilfredshet med samarbeidet internt i kommunen.

I hennes tilfelle har helsestasjonen tatt ansvaret for alle sgknadspapirer. En fysioterapeut
har holdt kontakt med andre involverte instanser. Den tidligere kommunale PP-tjenesten har
inngatt interkommunalt samarbeid, noe som etter denne morens erfaring har gkt PP-
tjenestens kompetanse og ogsa bedret kvaliteten pa tilretteleggingen rundt sgnnen.

N&r det gjelder samarbeidet med ikke-kommunale tjenesteytere, er synet blant de pdrgrende
sveert forskjellig i forhold til i hvilken grad de mener det er hensiktsmessig at kommunen og de
ikke-kommunale tjenesteyterne har et tett samarbeid.

Funnene fra de kvalitative intervjuene med foreldre tyder pa at det er viktig at kommunen har et
tilstrekkelig samarbeid med de ikke-kommunale tjenesteyterne til at de kan gi foreldrene god in-
formasjon om hvilke tjenester de har krav pa eller kan tilby. Enkelte foreldre synes imidlertid det
er greit 3 ha direkte kontakt med sykehus og NAV Hjelpemiddelsentral og gnsker ikke at kommu-
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nen skal vaere et mellomledd i denne kommunikasjonen. Andre foreldre har behov for at det er
noen som koordinerer samarbeidet. Dette avhenger av det totalet behovet for koordinering rundt
barnet.

Det kommer ogsa frem at det er ngdvendig med klare kommunikasjonslinjer mellom spesialist-
helsetjenesten og kommunen ndr syns- og/eller hgrselsnedsettelser blir avdekket. Foreldrene
kjenner ikke til hvilke behov barnet har nar syns- og/eller hgrselsnedsettelser blir avdekket, og i
tilfeller der kommunen ikke er blitt varslet har det gatt lang tid fgr det kommunale tjenesteappa-
ratet er blitt involvert.

/Foreldrene til en 8 ar gammel jente med synsnedsettelse forteller at synsnedsettelsen ble a\m
dekket pa sykehuset. Sykehuset hadde ingen rutiner for 8 melde fra til kommunen. Det tok

6, 5 ar fgr PP-tjenesten ble kontaktet og da var det foreldrene selv som tok initiativet. Foreld-
rene var ikke klar over synsnedsettelsens alvorlighetsgrad og etterspurte derfor ikke tilrette-
legging i barnehagen. Da datteren begynte pa skolen og kunne uttrykke seg selv forstod de

hvor alvorlig det var. Da 18 datteren langt bak i bade lesing og skriving. Foreldrene forteller at
dette ville vaert unngatt dersom datteren hadde fatt spesialpedagogisk hjelp fra tidlig alder.

De gnsker derfor tydeligere melderutiner nar et sansetap blir avdekket fordi foreldrene selv

ikke ngdvendigvis kjenner til barnets behov. Pa sykehuset fikk foreldrene beskjed om at dat-
teren antageligvis ikke kunne ta sertifikat, men foreldrene visste ikke at dette betgd at datte-

Kren ville ha behov for tilrettelegging i barnehagen og skolen. /

Det er stort sett positive erfaringer med Statped som beskrives av foreldrene. Hovedutfordringen
som skisseres i forbindelse med Statped er at foreldrene blir informert om deres tilbud for sent
fra kommunen.

N&r foreldrene har kommet i kontakt med Statped er det mange som uttrykker stor glede over &
mgte personer med god kompetanse bade pa barnets diagnose og pa barnas og foreldrenes ret-
tigheter. Flere forteller at Statped har vaert aktivt inne og hjulpet foreldrene med & fa de tjenes-
ter de har krav pa fra kommunen. Spesielt i forbindelse med skolen har mange foreldre vaert av-
hengige av stgtte fra Statped for & sikre at barnet far tilrettelagt opplaering i trad med opplae-
ringsloven.

N&r det gjelder brukerorganisasjoner fremkom det at noen foreldre og barn med syns- og/eller
horselsnedsettelse, men ikke alle, er medlem i brukerorganisasjoner. Funnene tyder videre pa at
kommunens samarbeid med brukerorganisasjoner ikke er sentralt for at enkeltpersoner skal be-
nytte seg av en brukerorganisasjons tilbud. Fa foreldre og brukere kjente til om kommunen had-
de et aktivt samarbeid med brukerorganisasjonene, men enkelte hadde fatt informasjon om or-
ganisasjonene gjennom representanter for det kommunale tjenesteapparatet.

\

/En jente i ungdomsskolealder med synsnedsettelse fortalte et hun deltok pa8 sommerleire for
barn i regi av Blindeforbundet da hun var mindre. Hun hadde gode erfaringer med dette til-
budet:

"Jeg liker godt 8 vaere med andre som er synshemmet. De forstdr meg godt. Men jeg foler
meg mer spesiell ndr jeg er med dem. Derfor er det fint § vaere med helt vanlige folk til van-
lig, og mgte andre synshemmede p4 leir.”

/

Jentas erfaringer bekreftes av andre foreldre. Brukerorganisasjonene tilbyr mye positivt i forhold
til 8 mete andre i samme situasjon og & motta informasjon om rettigheter. Dette gjelder bade for
barna og for foreldrene. Det er imidlertid flere som har erfaring med at barna fgler at de er en
spesiell gruppe, og enkelte foreldre forteller at det er fa tilbud innad i brukerorganisasjonene som
er tilpasset barn og ungdom.
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8.1

INDIVIDUELL PLAN

Alle personer som har behov for langvarige og koordinerte sosial- og helsetjeneseter, har rett til
& f& utarbeidet en individuell plan dersom personen selv gnsker det.

Dette kapittelet vil ta for seg bruken av individuelle planer innen malgruppen barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Kapittelet vil ogs8 se p& kommunale og ikke-kommunale tje-
nesteyteres erfaring med bruk av individuelle planer for malgruppen og pargrendes erfaringer
med & ha eller ikke ha en slik plan. Kapittelet vil ogsa se pa erfaringer med bruk av individuell
opplaeringsplan.

Fglgene funn er sentrale i kapittelet:

-

Det er store variasjoner i bruk av individuell plan mellom kommuner. \
En individuell plan medfgrer ingen ekstra rettigheter, men viser seg & kunne
medfgre enkelte fordeler for barn og foreldre som har en slik plan.

o Tjenesteytere har ulikt syn pa ndr et barn bgr ha individuell plan. Kommunale
tjenesteytere opplever at ikke-kommunale tjenesteytere som Statped og spesia-
listhelsetjenesten oppfordrer foreldre til & be om individuell plan i tilfeller der
kommunen ikke anser det som hensiktsmessig.

o Koordinatoren som fglger med en individuell plan sikrer foreldrene et fast kon-

taktpunkt inn i kommunen som mange ellers savner og viser seg a vare en sent-

K ral 8rsak til at foreldre gnsker & ha individuell plan. /

Bruk av individuell plan blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse

En individuell plan skal veere et verktgy og en metode for samarbeid mellom tjenestemottaker og
tjenesteapparatet, og mellom de ulike tjenesteyterne. En individuell plan gir ikke tjenestemotta-
keren stgrre rett til helse- og/eller sosialtjenester enn det som fglger av det gvrige regelverket®,
men det medfgler noen rettigheter som kan veaere av betydning for tjenestemottakeren. Hver in-
dividuell plan skal ha en koordinator. Koordinatorrollen bestar av én tjenesteyter, som har ho-
vedansvaret for kontakt med brukeren og koordinering mellom dem som yter tjenester til bruke-
ren. Brukeren selv eller pargrende kan ta initiativet til & fa laget en individuell plan. Hovedansva-
ret for & utarbeide individuelle planer ligger i tjenesteapparatet=. I tillegg kan en individuell plan
danne grunnlag for et generelt vedtak pa hjelpemidler. Hvis det foreligger et vedtak pa individuell
plan som grunnlag for et hjelpemiddelbehov, vil planen sgrge for at det ikke vil vaere ngdvendig
med ordinaer sgknadsbehandling. Dette vil igjen gi kortere saksbehandlingstid og derav raskere
utsendelse av hjelpemidlers.

(¢]

Bruken av individuell plan blant barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelser varierer
mellom bade fylker og kommuner. Breddeundersgkelsen viser store variasjoner i bruk av indivi-
duelle planer blant barn og unge i malgruppen innad i og mellom kommuner. Dette fremkommer
av figur 8-1.

%3 Forskrift om individuell plan etter helselovgivningen og sosialtjenesteloven § 4

% Helsedirektoratet (2010) Hentet fra: http://www.helsedirektoratet.no/habilitering_rehabilitering/individuell_plan/

%5 NAV (2008) Hentet fra:
http://www.nav.no/Helse/Hjelpemidler/NAV+Hjelpemiddelsentral/NAV+Hjelpemiddelsentral+Buskerud/Relatert+innhold/100954.cms
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Figur 8-1: "Hvor mange barn- og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse har individuell plan?”
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Som vi ser av figur 8-1 har en stor andel av kommune oppgitt at de ikke vet om barn og unge i
denne brukergruppen har individuell plan. Henholdsvis 32 og 30 % av kommunene vet ikke om
barn med enten syns- eller hgrselsnedsettelser har individuell plan, mens 40 % av kommunene
ikke vet hvor mange barn med kombinert syns- og hgrselsnedsettelse som har individuell plan.

Mangelen pa oversikt er ogsa kommet frem i kvalitative intervjuer med et utvalg kommuner. Fire
av kommunene hadde manglende oversikt over de individuelle planene i malgruppen.

Det opplyses om at barn og unge som kun har enten syns- eller hgrselsnedsettelser sjelden har
individuell plan fordi behovet for koordinerte tjenester er lite. Disse opplysningene bekreftes av
tjenesteytere i flere av kommunene som har deltatt i kvalitative undersgkelser. Dersom syns-
og/eller hgrselsnedsettelse kommer i tillegg til andre funksjonshemninger eller vansker, er det
stgrre sannsynlighet for at barnet har individuell plan. Det er imidlertid viktig a se disse funnene i
sammenheng med funnene fra avsnitt 7.1, som viser at mange kommuner mangler systematiske
melderutiner og samarbeidsmodeller. I dette avsnittet kommer det i tillegg frem at funn fra kvali-
tative undersgkelser viser at tjenesteytere er avhengig av en individuell plan for at et samarbeid
skal tre i kraft. Barn med kun syns- eller hgrselsnedsettelse har gjerne behov for enklere koordi-
nering av tjenester, ogsa i tilfeller der kommunene ikke vurderer at barnet har behov for en indi-
viduell plan. Dette kan indikere at barn med behov for enkle koordinerte tjenester ikke far oppfylt
sin rett til individuell plan og at de kan fa et utilstrekkelig tilbud som fglge av dette.

Statped opplever at det er store variasjoner nar det gjelder kvaliteten pa arbeidet rundt en indi-
viduell plan i kommunene. I enkelte kommuner er det gode rammer, klare rollefordelinger og ty-
delige rutiner. I andre kommuner er det vanskelig a fa i gang arbeidet med individuell plan, ingen
gnsker a pata seg ansvaret for planene og planene ender med a bli kasteballer mellom ulike tje-
nesteytere i kommunen. Statped ser individuell plan som et viktig verktgy for & sikre at tjeneste-
tilbudet fremstar helhetlig og koordinert med tydelige ansvarsomrader.

Figur 8-2 viser om barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelser far tilbud om individuell
plan.
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Figur 8-2: "Far alle barn- og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse tilbud om individuell plan der-
som de har rett til og gnsker det?”
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Figur 8-2 viser at et stort flertall av kommunene (77 %) har oppgitt at alle barn med syns- og
horselsnedsettelser far tilbud om individuell plan dersom de har rett til og gnsker det. Kun 3 %
har svart nei. I alt 20 % av kommunene har oppgitt at de ikke vet om alle far dette tilbudet. Det
er sannsynlig 8 anta at de som har besvart undersgkelsen antar at alle far dette tilbudet, ndr
man ser pa den store andelen som har svart "vet ikke” pd andre spgrsmal tilknyttet oversikt over
brukergruppen.

I det videre skal vi se pd hvorvidt det etter respondentenes oppfatning forekommer at barn- og
unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse ikke vil ha individuell plan. Dette fremkommer av fi-

gur 8-3.
Filgu;"8-3: "Er det noen barn- og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse som ikke vil ha individuell
plan?
Ja mNei mVet ikke
I alt (n=281) | 21% |10 % 69 %
Store kommuner (n=48) | 31 % l % 67 %
Mellomstore kommuner (n=105) | 23 % -/o 69 %
Sma kommuner (n=128) | 16 % -o 70 %
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Den gverste baren i figuren over viser hvordan alle kommunene i undersgkelsen har svart. De tre
nederste barene viser hvordan respondenter fra sma, mellomstore og store kommuner har svart.

Av figur 8-3 fremkommer ogsa den lave kjennskapen til bruken av individuell plan i kommunene.
I alt 69 % av respondentene vet ikke om det er barn og unge med syns- og hgrselsnedsettelser
som ikke vil ha individuell plan, og det er sma forskjeller med hensyn til kommunestgrrelse.
Samlet har 21 % av kommunene oppgitt at det er noen barn og unge med syns- og/eller hgr-
selsnedsettelse som ikke vil ha individuell plan. Denne andelen er stgrst blant store kommuner
(31 %), etterfulgt av mellomstore kommuner (23 %) og sma& kommuner (16 %). Ettersom om-
kring 2/3 av respondentene har oppgitt at de ikke vet, er det stor usikkerhet knyttet til disse
funnene.
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8.2

8.3

I intervju med pdrgrende, Statped og spesialisthelsetjenesten har det kommet frem at mange
ikke fa tilbud om individuell plan for de selv henvender seg til kommunen og ber om dette.

Tjenesteyternes ulike syn péa individuell plan

I intervju med tjenesteytere, bAde kommunale og ikke-kommunale er det kommet frem ulike syn
pa bruken av og individuell plan og i hvilken grad tjenesteyterne opplever det som hensiktsmes-
sig a utvikle en individuell plan. I tre av kommunene Rambgll har intervjuet opplevde kommunale
tjenesteytere, spesielt PP-tjenesten, at foreldre fikk beskjed fra kompetansesentrene (Statped)
og spesialisthelsetjenesten om at de burde be om individuell plan ogsa i tilfeller der kommunen
ansd dette som ungdvendig. Flere av de kommunale tjenesteyterne forteller at foreldre har fatt
beskjed om muligheten til & spke om individuell plan fra ikke-kommunale tjenesteytere. Dette
bekreftes ogsa av foreldrene selv.

Flere kommunale tjenesteytere har gitt uttrykk for at den hgye bruken av individuelle planer fg-
rer til ungdvendig mye tidsbruk som ikke ngdvendigvis resulterer i et bedre tilbud til barnet. En
utfordring er at arbeidet med individuell plan knyttes til ansvarsgruppemgter, som i enkelte tilfel-
ler gjgr arbeidet mer komplisert og krever mye tid fra de ulike tjenesteyterne. Ikke alle koordina-
torer er flinke til & forutse hvilke tjenesteytere det er behov for pa de ulike ansvarsgruppemgte-
ne. Derfor ender det i flere tilfeller med at alle i ansvarsgruppen mgter, ogsa pa mgter der det
skal avklares spgrsmal kun tilknyttet én av de fremmgtte.

Spesialisthelsetjenesten forteller at de er palagt fra helsedirektoratet & informere foreldre om in-
dividuell plan. Dette gjgr de ogsa i tilfeller der de ikke ngdvendigvis mener individuell plan er
ngdvendig. En representant fra spesialisthelsetjenesten oppgir ogsa at Helsedirektoratet mener
spesialisthelsetjenesten i for liten grad opplyser om individuell plan.

Statped gir uttrykk for at de mener individuelle planer blir brukt i for liten grad. De papeker imid-
lertid ogsa at kvaliteten pa arbeidet rundt individuelle planer varierer stort mellom kommunene.
Statped er selv med p3 ansvarsgruppemgter der det er hensiktsmessig.

En av de viktigste arsakene til at foreldre velger & sgke om individuell plan viser seg & vaere
koordinatorrollen som gir dem et fast holdepunkt inn til kommunen. En alternativ Igsning er at
kommunene tilbyr en slik koordinatorrolle ogsa til barn og unge som ikke har behov for individu-
ell plan uten at dette medfgrer bruk av tid til ansvarsgruppemgter.

Koordinator - en forsikring om samarbeid

I kvalitative intervjuer med kommunale tjenesteytere og pargrende er det blitt tydelig at indivi-
duell plan blant annet brukes for a sikre seg et fast holdepunkt inn mot de ulike tjenesteyterne i
form av koordinatoren. I tillegg brukes planen til & forsikre at de ulike kommunale tjenesteyterne
samarbeider. Flere foreldre opplever koordinatorrollen som et trygt kontaktpunkt inn i kommu-
nen.

Bade tjenesteytere og foreldre papeker at den generelle oversikten over tjenesteytere og tjenes-
tetilbud er for darlig i kommunen. Servicesentrene og helsesgster som i mange tilfeller represen-
terer den fgrste instansen brukere/foresatte henvender seg til, kjenner ikke godt nok til hvilke
rettigheter brukeren har og hvilket tilbud som finnes i og utenfor kommunen. Det kreves derfor
mye innsats, kunnskap og koordinering fra foresatte for selv @ kunne fglge opp tjenesteyterne og
sikre at barnet far det tilbudet det har krav pa. Flere foreldre har ikke ressursene eller kunnska-
pen som er ngdvendig for & orientere seg i kommuneapparatet og velger derfor &8 be om indivi-
duell plan. I en del tilfeller kjenner ikke foresatte til muligheten for individuell plan fgr de har
vaert i kontakt med spesialisthelsetjenesten eller Statped.

I informasjonsmateriell om individuell plan, utviklet av Helsedirektoratet, fremkommer det at
brukers eller pargrendes gnsker bgr vektlegges nar koordinator utpekes=. En utfordring som blir
nevnt er at det er utfordrende & f3 tjenesteytere til 8 pdta seg rollen som koordinatorer. To av
kommunene opplyser om at foreldrenes mulighet til 8 ytre gnske om hvem de gnsker som koor-

%6 Helsedirektoratet (2010) “Individuell plan - en rettighet for deg og et verktgy for samarbeid”, Hentet fra:
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00004/1S-1292NY_4846a.pdf
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8.4

dinator blir borte fordi man er ngdt til & tenke pd kapasiteten til det fatall koordinatorer kommu-
nen har tilgjengelig.

I to av kommunene er det opprettet en egen koordinerende stilling innenfor koordinerende enhet
som har ansvar for alle individuelle planer i kommunen. Denne stillingen er ansvarlig for & infor-
mere om individuell plan og opprettelse av koordinator for hver individuell plan. Denne stillingen
bidrar til at kommunen far en god oversikt over bruken av individuelle planer og vil ogsa kunne
bidra til & avdekke i hvilke tilfeller individuell plan er hensiktsmessig og ikke. I tillegg sgrger den-
ne koordinerende stillingen for at koordinatorrollen for individuell plan er spredt utover alle tje-
nesteytere i kommunen, at hver bruker har en koordinator som er hensiktsmessig og i trdd med
bruker/foresattes gnsker. I tillegg sg@rger stillingen for at ingen koordinatorer har et for stort an-
tall individuelle planer til 3 falge opp hver plan tilstrekkelig.

I én av kommunene var det en stor utfordring at koordinatorene for individuelle planer hadde an-
svar for et stort antall planer. Denne kommunen hadde kun to personer med koordinatoransvar
for barn og unge. Det lave antallet koordinatorer gikk ut over koordinatorenes mulighet til & folge
opp hver individuell plan pd en tilfredsstillende mate. Det var kjent at en koordinator kunne ha
ansvar for opp til 40 individuelle planer. I de to kommunene som hadde lagt systemansvaret for
individuell plan til koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering ble koordinatorrollen
spredt utover ulike tjenesteytere. Dette bidro til at koordinatorene hadde ansvar for et hdndterlig
antall planer i tillegg til at koordinatoren var tilpasset brukerens behov og de pargrendes prefe-
ranser.

Barn og unge tilhgrer i de fleste tilfeller enten en barnehage eller en skole og flere av kommune-
ne opplyser om at det er hensiktsmessig & ha koordinatorrollen derfra. Koordinerende enhet i en
av kommunene forteller at det er svaert vanskelig & f& personer tilknyttet barnehage eller skole
som koordinator, da de ikke er palagt dette ansvaret etter lov. Det er ikke tatt inn bestemmelser
om deltakelse i individuell plan i det regelverk som regulerer virksomheten til skole (herunder PP-
tjenesten) og barnehage®’. Kartleggingen tyder p3 at det anses som utfordrende fra andre eta-
ters side at skole og barnehage ikke tar rollen som koordinator, da det i mange tilfeller er net-
topp skole og barnehage som er barnets neermeste tjenesteyter. PP-tjenesten i fire av de fem
kommunene Rambgll har intervjuet forteller at de ikke patar seg koordinatorrollen. Det er imid-
lertid vanlig at PP-tjenesten er med i ansvarsgruppemgter ved behov.

Individuell oppleaeringsplan
Elever som har rett til spesialundervisning skal fa utformet en individuell opplaeringsplan (IOP).
Dette skjer etter at det er truffet et enkeltvedtak, jf. § 5-3 i opplaeringsloven.

Alle elever som far spesialundervisning skal, etter opplaeringslovens § 5-5, ha en individuell opp-
lzeringsplan. Som nevnt i avsnitt 5.3.5, utarbeides IOP pd bakgrunn av sakkyndig vurdering fra
PP-tjenesten og en pedagogisk kartlegging av eleven. Planen utarbeides i samarbeid med fore-
satte og eventuelt eleven selv. Skolen er ansvarlig for & utarbeide planen.

En IOP kan utarbeides for en periode pa inntil 3 ar. Hvert halvar skal det fremlegges pedagogisk
rapport med oversikt over hva som er gitt av opplaering og en vurdering av elevens utvikling. IOP
skal revurderes og justeres i forhold til barnets utvikling og behov. Hensikten med en IOP er &
sikre elever som mottar spesialundervisning et likeverdig og tilpasset opplaeringstilbud.

I motsetning til Individuell plan, utlgser en individuell opplaeringsplan rettigheter for barnet.
Mange barn som har IOP har ogsa individuell plan. I spgrreundersgkelsen undersgkte vi hvorvidt
IOP inngar i individuell plan. Dette fremkommer av figur 8-4.

7 Regjeringen (2005) NOU 2005:3, Fra stykkevis til helt, Hentet fra: http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/nouer/2005/nou-
2005-03/7/3.htmI?id=152668
%8 Opplaeringslova § 5-3. Hentet fra: http://lovdata.no/all/hl-19980717-061.html
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8.5

Figur 8-4: "Inngar individuell opplaeringsplan i individuell plan?”

Ialt (N = 281) 74 % 10% 16 %
Store kommuner (N = 48) 71 % 15% 15 % ;
a
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Som vist i figur 8-4 har 74 % av kommunene som deltok i breddeundersgkelsen oppgitt at indivi-
duell opplaeringsplan inngdr i individuell plan. Kvalitative funn viser imidlertid at det er mange
som har en individuell opplaeringsplan uten at de har en individuell plan. Det er sma forskjeller
med hensyn til kommunestgrrelse.

PP-tjenesten i en av kommunene som deltok i kvalitative undersgkelser opplyste om at individuell
opplaeringsplan i mange tilfeller ikke henger sammen med den sakkyndige vurderingen. I tillegg
har PP-tjenesten i tre av kommunene erfart at planen i enkelte tilfeller ikke blir brukt aktivt i opp-
laeringen, men kun tas frem til halvarsvurderingen. De har forstaelse for at planen krever en del
ekstra arbeid, og at den ekstra arbeidsinnsatsen kan vaere vanskelig & forholde seg til ettersom
dette blir palagt ovenfra. De mener imidlertid det er viktig & integrere dokumentet i opplaeringen
og skape forstdelse for at planen er et hensiktsmessig verktgy.

Brukernes/pdargrendes erfaringer med individuell plan og individuell opplzeringsplan

Av de barna som er representert i undersgkelsen gjennom sine foreldre er det flere som har indi-
viduell plan. Flere av foreldrene til barn som ikke har individuell plan har hgrt om mulighetene for
dette eller hatt individuell plan pa et tidligere tidspunkt.

Det er tydelig at ikke alle kommuner opplyser om mulighetene for & be om individuell plan. Flere
foreldre oppgir at de fgrst har hgrt om individuell plan etter at de har veert i kontakt med enten
spesialisthelsetjenesten eller Statped. Opplysningene fra kommunale tjenesteytere, spesialisthel-
setjenesten og Statped om at tjenesteytere har ulike vurderinger av behovet for individuell plan
ble ogsa bekreftet av foreldrene. Mest utbredt ser det ut til 8 veere at kommunen ikke gnsker a
tilby individuell plan i tilfeller der spesialisthelsetjenesten eller Statped ser dette som ngdvendig.
Det er imidlertid eksempler pa at kommuner vurderer barnets behov for koordinerte tjenester til
& vaere stgrre enn det i realiteten er pa grunn av manglende kompetanse, som vist i fglgende ek-
sempel:

/Foreldre til en hgrselshemmet datter fortalte at forskjellene nar det gjelder bruk av indivix
duell plan og individuell opplaeringsplan er store fra kommune til kommune. Datteren er
hgrselshemmet, og familien bodde tidligere i en liten kommune med fa barn i tilsvarende
situasjon. P& grunn av manglende kompetanse og tilrettelegging, valgte denne familien a
flytte til en stgrre kommune. Deres datter hadde bade individuell plan og individuell opp-
laeringsplan i den forrige kommunen. Da de flyttet til en stgrre kommune med hgy kompe-
tanse pa datterens hgrselshemming fikk de beskjed om at datteren pa ingen mate hadde
behov for dette fordi hun var normaltfungerende. Foreldrene opplevde at det var mange-
len pd kompetanse i den mindre kommunen som bidro til at datteren ble ansett som syke-

re enn hun egentlig var. Da de flyttet startet datteren pa en skole med flere barn i samme
Qtuasjon og personale som hadde god kunnskap om hgrselshemming. /
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Funn fra de kvalitative intervjuene med foreldre til barn med individuell plan tyder pa at koordi-
natorrollen er en sentral arsak til at individuell plan oppleves som et positivt verktgy. I de fleste
tilfeller er foreldrene godt forngyd med koordinatoren og denne personen bidrar til & lette foreld-
renes behov for egeninnsats nar det gjelder & koordinere tjenestetilbudet rundt barnet. Det er
imidlertid eksempler fra to av kommunene som deltok i de kvalitative undersgkelsene der foreld-
rene ikke hadde den samme positive erfaringen med koordinatorrollen. Eksempelet fra én av
kommunene fremstilles i fglgende fortellinger:

/Moren til en hgrselshemmet jente pd 4 &r med individuell plan forteller at hun savner en \
tilgjengelig koordinator. Moren har mattet forholde seg til opp til 25 personer i tjenesteap-
paratet. Denne moren tilhgrer den samme kommunen som forteller at de kun har to koor-
dinatorer med ansvar for opp til 40 planer hver. I den samme kommunen forteller en an-
nen mor at hun matte ta over arbeidet med 3 utvikle planen da koordinator ikke hadde tid
til 3 gjore dette arbeidet innen rimelig tid. Moren opplevde skjemaet som rotete og etter-
lyste hjelp fra fagpersoner. Begge mgdrene opplevde @ bruke mesteparten av sin fritid pa
C koordinere tjenesteapparatet rundt barna. J

N&r det gjelder bruk av individuell oppleeringsplan (IOP), tyder funnene fra de kvalitative inter-
vjuene med foreldrene pa at det er svaert personavhengig nar det gjelder i hvilken grad planen
blir fulgt opp i henholdsvis barnehage og skole.

Foreldre til en datter pd 5 8r som ble fgdt svaksynt, er svaert forngyd med arbeidet rundt
datterens individuelle opplaeringsplan. Barnehagen har fulgt opp planen ngye og gjennom-
fort halvarlige evalueringer. De opplever at planen er et nyttig verktgy nar det gjelder 8
sette ord pa og konkretisere mal i tillegg til 8 sette opp og holde frister.

/Far til en dgv gutt med cochleaimplantat forteller at sgnnen har individuell opplaeringsplan\
og at det fungerer ganske godt. Det er imidlertid ikke alt som star i planen som blir over-
holdt. Sgnnen skal, ifslge planen, ha assistent som kan tegnsprak. Dette har ikke skolen
anskaffet. Nar sgnnen ikke har tegnsprakfaglig kompetanse rundt seg, stagnerer spraket.

Da sgnnen gikk i barnhage, hadde han ogsa en IOP. Faren tolket barnehagens holdning dit
hen at de ikke gnsket & satse pa @ gke kompetansen, til tross for at IOP’en tilsa at de mat-

te det, fordi de ikke ville ha bruk for kompetansen etter 3 &r, da gutten skulle begynne pa
Kskolen. Barnehagen fulgte derfor ikke opp punktene i planen. /
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9.1

OVERGANGER MELLOM OPPLARINGS- OG UTDANNING-
SINSTITUASJONER

Overgangen fra barnehage til barneskole, barneskole til ungdomsskole og ungdomsskole til vide-
regdende skole er milepaeler i alle barns liv. For barn med syns- og/eller hgrselsnedsettelse inne-
baerer ofte slike overgangsfaser at hjelpemidler og kompetanse m& vaere pa plass fra forste stund
for at barnet skal blir integrert i det nye miljget og fa tilpasset oppleering fra dag en.

I dette kapittelet vil vi ta for oss de ulike overgangene og se pa funn fra breddeundersgkelsen og
de kvalitative intervjuene for & beskrive hvordan disse overgangene blir ivaretatt i kommunen. Et
eget kapittel vil ta for seg utfordringer knyttet til overgangen mellom ungdomsskole og viderega-
ende skole. Til sist vil pargrendes erfaringer med overganger blir belyst. Overgangen til hgyere
utdanning og arbeidsliv vil bli nevnt i korte trekk, men har ikke fatt en sentral plass i kapittelet
da kommunenes erfaringer med disse overgangene er begrenset.

Sentrale funn fra kapittelet om overgangsfaser:

o Ansvarsfordelingen i forbindelse med overganger mellom barnehage og bar-
neskole, barneskole og ungdomsskole, ungdomsskole og videregdende skole
er i mange tilfeller uklar for de involverte tjenesteyterne.

o De som er ansvarlige fraskriver seg i flere tilfeller ansvaret uten a forsikre
seg om at andre ivaretar barnets behov. Arsaken til ansvarsfraskrivelsen kan
vaere mangel pa kompetanse, initiativ eller ressurser.

o Det er mange eksempler pd at overgangene ivaretas pd en god mate og at
kommuner har rutiner som sikrer trygghet bade for barn, foreldre og den
fremtidige skolen. Et eksempel er kommuner som har som rutine at ansatte
fra barnehagen eller skolen fglger med barnet over til neste skole, slik at man
sikrer at kompetansen pa barnets behov er til stedet.

o Overgangen fra ungdomsskole til videregdende skole er den mest kritiske. I
denne overgangsfasen forflyttes ansvaret fra kommunal skoleeier (ungdoms-
skolen) til fylkeskommunal skoleeier(videregdende skole). I tillegg er opp-
taksrutinene lagt opp slik at det er korte frister for overfgring av hjelpemidler
0g kompetanse.

Sikring av gode overgangsfaser

Overgangsfaser, mellom barnehager og skoler, er viktige for & skape trygghet hos foreldre og
barn og for & sikre det beste utgangspunktet for laering og mestring. I Prinsipp for opplaeringen
heter det:

"Godt og systematisk samarbeid mellom barnehage og barnetrinn, barnetrinn og ungdomstrinn,
ungdomstrinnet og videreg8ende opplaering skal bidra til § lette overgangen mellom de ulike
trinnene i oppleeringsigpet.”

Gode overgangsfaser mellom barnehage, skole og utdanning eller arbeidsliv er viktig for & sikre
god tilrettelegging av oppleering for den enkelte elev. Det er i prinsippet de samme malene og til-
takene for god sammenheng og vellykket overgang som gjelder for alle barn, uavhengig av be-
hov. Malet er & sikre kontinuitet i den individuelt tilpassede lzeringen. For barn som har behov for
seerskilt tilrettelegging og oppfglging kan endringene i forbindelse med skolestart og overgangen
fra barnehage representere en szerlig utfordring. Et barn med behov for individuell tilpasning skal
mete saerlige initiativ fra skolens side. P& denne maten skal barnet kunne nyttiggjgre seg av et

59Kunnskapsdepatrementet (2010) Hentet fra: http://www.regjeringen.no/nb/dep/kd/dok/nouer/2010/NOU-2010-
7/15/3.htmI?id=606391
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stimulerende og tilrettelagt opplaeringstilbud. Det er ogsa sentralt at foreldre og barn skal slippe
3 oppleve utstgtende og stigmatiserende holdninger i overgangen fra barnehage til skole.

Det er mange som deler pd ansvaret ndr hjem, skole og lzerlingplass skal legges til rette og for at
gode Igsninger blir valgt. I tillegg til eleven selv og elevens foreldre, kan skole, NAV, PP-tjenesten
og Statped har delansvar i prosessen. Skolen skal i hovedsak dekke hjelpemidler som p& grunn
av funksjonsnedsettelsen er ngdvendig for undervisning og skolearbeid®. Det er imidlertid viktig
at skolene informeres om at de skal fa elever med syns- og/eller hgrselsnedsettelser, slik at de
tidlig kan begynne prosessen med tilrettelegging.

Kommunene og bydelene som deltok i den kvantitative breddeundersgkelsen ble stilt spgrsmal
om de vurderer at kommunen /bydelen har tilstrekkelig gode rutiner for overgangsfaser for barn
0g unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse. Svarene er presentert i figur 9-1:

Figur 9-1:"” Vurderer du at kommunen/bydelen har tilstrekkelig gode rutiner for overgangsfaser for barn
og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse?”

Ja mNei mVet ikke

Mellom barnehage og barneskole 74 % .> 19 %
Mellom barneskole og ungdomsskole | 71 % .> 22 %
Mellom ungdomsskole og videreggende 1 52 % - 34 %
skole |
Mellom videregté’nde::r(‘ai:gole og hgyere 10 ‘_% 76 %
Mellom v;ilfersagfsciilztskole °9 | 15 o A % 22 %
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Figur 9-1 viser at kommunene har best kjennskap til overgangene frem til videregdende skole.
Det er ogsd ved denne overgangsfasen det kommunale ansvaret blir mindre da videregdende
skole eies av fylkekommunen og hgyere utdanning er enten statlig eller privat.

Flertallet av kommunene har oppgitt at kommunen/bydelen har tilstrekkelig gode rutiner for
overgangsfaser for barn og unge med syns- og/eller hgrselsnedsettelse b&de mellom barnehage
og barneskole (74 %) og mellom barneskole og ungdomsskole (71 %). 51 % har oppgitt at
kommunen/bydelen har tilstrekkelig gode rutiner for overgangsfaser mellom ungdomsskolen og
videregdende. Videregdende skole har fylkeskommunal skoleeier, noe som kan vaere arsaken til
at flere kommuner ogsa oppgir at de “vet ikke” om kommunen/bydelen har gode rutiner for den-
ne overgangsfasen.

Funn fra de kvalitative undersgkelsene viser at overgangsfasene i stor grad blir godt ivaretatt.

I to av kommunene som deltok i kvalitative undersgkelser opplyses det om at personale fglger
med fra barneskole til barneskole og fra barneskole til ungdomsskole ved behov. Koordinerende
enhet i av disse kommunene opplevde at overgangen fra kommunal barnehage til barneskole in-
nebar mindre arbeid enn om barnet kom fra privat barnehage. Det var enklere @ overfgre perso-
nale fra kommunale barnehager. Flertallet av barn med spesielle behov i denne kommunen gar i
kommunale barnehager som er naerbarnehage til den barneskolen de tilhgrer.

60 Utdanningsdirektoratet (2008) "Fra eldst til yngst — samarbeid iog sammenheng mellom barnehage og skole” Hentet fra:
http://www.udir.no/upload/Brosjyrer/fra_eldst_til_yngst_veileder_fra_kd.pdf

1 IS - 1298, Barn med nedsatt funksjonsevne - Hvilke rettigheter har familien?,
http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00004/Barn_og_unge_med_neds_4330a.pdf
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9.2

9.3

NAV Hjelpemiddelsentral opplyser om at det i noen tilfeller hender at skoleeier ikke tar sin del av
ansvaret i overgangsfaser. Dette har resultert i at barn som begynner p& ungdomsskolen ikke
har hjelpemidlene pa plass ved skolestart. Ifglge NAV Hjelpemiddelsentral er det ofte skolene
som svikter ndr det gjelder gode rutiner for overganger. Det er imidlertid viktig & papeke at dette
ikke gjelder det store flertall av skoler.

Koordinerende enhet i enkelte av kommunene som deltok i de kvalitative undersgkelsene har
gode og klare rutiner for overgangsfaser som er ment & sikre at overgangene skal tas opp tidlig.
Utfordringen er treg saksbehandling som fgrer til at man ikke far iverksatt oppgavene tidlig nok. I
en av kommunene arbeider tjenesteapparatet mot at barna skal blir selvstendige og ta ansvar for
en del av egen tilrettelegging selv. Derfor er de i mye mindre grad inne i overgangen fra ung-
domsskole til videregdende skole enn i overgangen fra barnehage - barneskole -ungdomsskole.

NAV Hjelpemiddelsentral forteller at teknisk utstyr og hjelpemidler ofte blir overlevert for sent til
ny skole. Arsaken til dette er at NAV ikke far beskjed om hvilken skole eleven har gatt over til i
god nok tid til 8 overfgre hjelpemidlene. Dette innebaerer ogsa at det tar tid for nye laerere far
oppleering i hjelpemidlene.

Syns og audiopedagog i en av kommunene som deltok i den kvalitative undersgkelsen forteller at
de i stor grad er involvert i overgangsfaser. De er inne og undersgker klasserom, gjgr akustikk-
malinger, bestilling av tekniske hjelpemidler i tillegg til pedagogisk veiledning. Synspedagogen
besgker skolene sammen med eleven og sammen avdekker de hvilke tilrettelegginger det er be-
hov for. En utfordring pedagogene opplever i forhold til overgangfasene er mangel pa koordinator
som tar ansvar for mgteinnkallinger og annen koordinering som pedagogene ikke selv er ansvar-
lig for. Pedagogene ser at det er behov for et mgte, men har ingen instans som er ansvarlige for
3 innkalle til dette mgtet. En individuell plan ville sikret disse rutinene.

Overgang til videregdende skole

Overgangen til videregdende skole trekkes frem som den mest utfordrende overgangen innen
skolesystemet. Ungdomsskolen har kommunal skoleeier og videregdende skole har fylkeskom-
munal skoleeier. I tillegg er opptaket til videregdende skole sent i skoledret og det er vanskelig a
informere alle involverte parter om hvilken skole eleven skal begynne ved. Dette medfgrer at
teknisk utstyr og hjelpemidler ikke kommer p& plass for et stykke ut i skoledret. I tillegg forsin-
ker det prosessen med opplaering av personell ved skolen. Disse utfordringene er blitt trukket
frem fra kommunale tjenesteytere, NAV Hjelpemiddelsentral og Statped.

I mange tilfeller er det barnehagen eller skolen eleven er tilknyttet som er ansvarlige for over-
gangsfasen til neste institusjon. En av kommunene som deltok i den kvalitative undersgkelsen
forteller at det har vaert en prosess a fa skolelederne til 8 pata seg dette ansvaret.

I Igpet av videregdende skole fyller de fleste ungdommene 18 &r noe som medfgrer overgangsru-
tiner internt i kommunen og utskiftning av personale som arbeider med ungdommen. Dette opp-
leves som en sarbar periode.

Flere representanter for NAV Hjelpemiddelsentral trekker frem sgknad pa saerskilt grunnlag som
et hjelpemiddel for @ lette overgangen fra ungdomsskole til videregdende skole. Utfordringen er
at eleven ma ligge langt bak normal utvikling for 8 ha mulighet til 8 sgke pa saerskilt grunnlag,
noe som ekskluderer mange fra denne muligheten.

Ogsa i intervju med spesialisthelsetjenesten trekkes ungdommer frem som en sarbar gruppe med
hensyn til alder, fordi tjenesteapparatet skiller mellom barn og voksne, hvor tjenestene sjelden
er direkte tilpasset ungdom. I tillegg har ulike tjenester ulike aldersgrenser for nar denne over-
gangen skjer, eksempelvis ved 14, 16 eller 18 ar. Dette bidrar ogsa til & gjgre overgangene i tje-
nesteapparatet ekstra utfordrende for ungdom.

Individuell plan i bruk under overgangsfaser
Overgangsfaser har vist seg 8 vaere utfordrende bade for de kommunale tjenesteyterne, men
ogsa for NAV Hjelpemiddelsentral, Statped og PP-tjenesten. Spesielt gjelder dette overgangen fra
ungdomsskole til videregdende skole, der eleven gar fra @ ha en kommunal skoleeier til en fyl-
keskommunal skoleeier og ansvarsomradene blir noe mer uklare.
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Figur 9-2: "Benyttes individuell plan i forbindelse med overgangsfaser?”
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Det fremkommer av figur 9-2 at kommunene har stgrst kjennskap til bruk av individuell plan i
overgangen mellom barnehage, barneskole, ungdomsskole og videregaende skole, men ikke nar
det kommer til overgangen mellom videregdende skole og hgyere utdanning eller yrkesaktivitet.
I overgangen til hgyere utdanning og arbeidsliv er det naturlig at kommunene spiller en mindre
sentral rolle, og dermed har mindre kjennskap til bruken av individuell plan.

Funn fra de kvalitative intervjuene viser ogsa at individuell plan ofte benyttes i forbindelse med
overganger. Informanter i alle de seks kommunene oppga at individuell plan benyttes, men det
kom tydelig frem at det er variasjoner i hvor stor grad planen benyttes aktivt og rutinemessig i
forbindelse med overgangene.

Den fgrste kommunen opplyser at individuell plan benyttes veldig aktivt der koordinator er til-
knyttet for eksempel barnehage eller skole. Den andre kommunen forteller at individuell plan har
som hensikt & sikre gode overganger og at planen ogsa benyttes for & falge opp eleven i etter-
kant av overgangen. Den tredje kommunen sier at planen ikke benyttes aktivt, fordi kommunen
har gode rutiner som ivaretar overgangene bade mellom barnehage og barneskole, barneskole
og ungdomsskole, og ungdomsskole og videregdende skole. Planen har imidlertid en viktig funk-
sjon ved at den definerer disse rutinene. Dersom de involverte parter i overgangene ikke kjenner
til kommunens rutiner, vil de finne disse rutinene i barnets individuelle plan.

Den fjerde kommune oppgir at individuelle planer kun blir benyttet i forbindelse med overganger
i de tilfeller der barnet har behov for mye tilrettelegging. I disse tilfellene er man avhengige av at
flere tjenesteytere er involvert for 8 sikre at barnet far all den tilretteleggingen som er ngdven-
dig. En individuell plan blir et naturlig verktgy i disse tilfellene.

Den femte kommunen bruker ikke ngdvendigvis selve planen aktivt i arbeidet med overgangene,
men opplyser om at koordinatoren alltid er med. Koordinatorens rolle er & sikre at overgangen
blir ivaretatt pd en god mate og da er det naturlig at den individuelle planen blir brukt ved behov.

Den sjette kommunen forteller at individuelle planer blir benyttet aktivt som et verktgy i forbin-
delse med overganger. I tillegg er individuell opplaeringsplan et vedlegg til den individuelle pla-
nen. Individuell opplzeringsplan vil ha en sentral rolle i overgangsfasene mellom barnehage, bar-
neskole, ungdomsskole og videregdende skole.

Videregdende skole har fylkeskommunen som skoleeier, mens institusjoner for hgyere utdanning
er statlige. Arbeidslivet er ogsa faorst og fremst utenfor kommunens ansvarsomrade. Nar kommu-
nen ikke er ansvarlig for den institusjonen eller arbeidsplassen ungdommen er tilknyttet vil de
kommunale tjenesteyterne ha en mindre aktiv rolle i tilbudet til brukeren. Flere representanter
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for de kommunale tjenesteyterne forteller i tillegg at de arbeider aktivt for at barn og unge med
syns- og/eller hgrselsnedsettelse skal bli s3 selvstendige og uavhengige som mulig i en tidlig al-
der. Dette vil bidra til & minske behovet for en individuell plan.

9.4 Brukernes/pargrendes erfaringer
Foreldrene som ble intervjuet har noe begrenset med erfaringer fra overganger. Mange av barna
er sma og har ikke vart gjennom noen overganger enda. De som har erfaringer med overganger
har stort sett positive tilbakemeldinger. Det kommer imidlertid ogsa her frem at i hvilken grad
overgangene blir ivaretatt i stor grad er personavhengig og beroende pa den ansvarlige ved bar-
nehagen eller skolen.

Mor til synshemmet jente fortalte at overgangene har blitt ivaretatt pa en god mate takket
veaere enkeltpersoner. En ansatt i barnehagen tok ansvar for & begynne planleggingen med
skolen tidlig. Hun var i tett kontakt med bdde skolen og PPT. Moren opplevde ikke at verken
PPT, skolen eller andre i barnehagen tok initiativ til 8 arbeide for & sikre gode overganger.

~

/En annen mor fortalte at de overgangene hennes hgrselshemmede datter pa 15 ar har veert
med pa har vaert svaert ulike. Overgangen fra barnehage til skole var vanskelig. Da bodde
familien i en kommune der kompetansen var lav. De flyttet innen datteren skulle begynne pa
ungdomsskolen. Overgangen fra barneskole til ungdomsskole i den nye kommunen var tilret-
telagt pa en veldig god mate. Moren opplever at det er vanskelig for foreldre 8 vite hva man
skal forvente i overgangsfaser ndr ingen har fortalt dem hvilket ansvar barnehager og skoler

Khar i overgangsfaser. /
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