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Navn pa tjenesten: NASJONAL KOMPETANSETJENESTE FOR BARN OG UNGE MED

FUNKSJONSNEDSETTELSER (KT)

Lokalisering: Lokalisert og administrativt forankret til Valnesfjord Helsesportssenter,

@sterklgftveien 249, 8215 Valnesfjord.

Tjenestens innhold og organisering

1.

Gi en kort beskrivelse av organisering og bemanning av tjenesten.

Helse Nord RHF er ansvarlig for KT (Jfr. avtale mellom Helse Nord RHF og VHSS om utfgring
av Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser gjeldende fra
01.01.2012) - og formalet er a utvikle og heve kvaliteten i helhetlige behandlingsforlgp i
hele landet gjennom oppbygging og spredning av nasjonal kompetanse.

Valnesfjord Helsesportssenter er faglig og gkonomisk ansvarlig for a tilrettelegge for at
tjenesten er organisert som egen enhet. VHSS fgrer arlig separat regnskap for tjenesten.

KT har i perioden hatt 5 faste fulltidsstillinger, 3 deltidsstillinger (25+20+20%) og en
stipendiatstilling (3 ar/2015 - 2018). Den er inndelt i 3 ulike fagteam - Forskning og
Utvikling, Kompetanseoppbygging, Kompetansespredning og Undervisning - og
Informasjon, Kommunikasjon og Formidling. Arbeidet i fagteamene utfgres i henhold til
veileder til Forskrift om godkjenning av sykehus mv. kap.4, § 4 - 6, som ogsa danner
grunnlaget for KT's strategiplan og fagteamenes tiltaksplaner

2.

Angi en prosentvis fordeling mellom tjenestens viktigste oppgaver.

KT er en ny tjeneste (etablert i 2012). Vi har brukt tid pa a kartlegge feltet, hente inn
kunnskap som etterhvert kan bidra til at vi far ferdigutviklet tjenestens kunnskapsbaserte
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retningslinjer. | Igpet av den fgrste perioden har vi sett ngdvendigheten av a utvikle en
strategisk plan, hvor tyngdepunktet i aktiviteten for a realisere resultatmalene, knyttes til
hvordan vi kan fa et best mulig samhandlende og samskapende system mellom brukere,
deres foresatte, tjenesteytende instanser i kommunene (pa tvers av etater), i
spesialisthelsetjenesten (pa tvers av institusjonstyper) og i frivillig sektor. Basert pa denne
strategiske tilnaermingen kan vi si at den prosentvise fordelingen mellom tjenestens
viktigste oppgaver er:

30% - Bygge opp og formidle kompetanse basert pa kunnskapsbasert praksis
(forskningsbasert, - erfaringsbasert - og brukerkunnskap/brukermedvirkning) og gjennom
det etterhvert bidra til utvikling og implementering av nasjonale retningslinjer og
kunnskapsbasert praksis. Tjenestens faglige referansegruppe er inkludert i denne
prosessen.

40% - Sgrge for veiledning, kunnskaps - og kompetansespredning til helestjenesten, andre
tjenesteytere og brukere og gjennom det sikre likeverdig tilgang til var tjeneste.

15% - Overvake og formidle behandlingsresultater.
10% - Delta i forskning og etablering av forskningsnettverk.

Det ma her tilfgyes at dette ses pa som en fleksibel fordelingsform, som vil kunne variere
fra ar til ar, hvor vi ma ta hgyde for en del overlapping mellom de ulike oppgaveomrader.
De fgrste arene var tjenesten pa sgk etter sin plass i et felt som tilsynelatende var sveert
bredspektret. | Igpet av de to siste arene har vart strategiske plangrunnlag fatt et mer
avgrenset innhold og tilnaerming, mer tilpasset tjenestens ressurser, hvor vi sgker a drive
utviklingsarbeid med spredning av kunnskapsbasert praksis, veiledning, oppbygging og
formidling av kompetanse sammen med brukere, foresatte, brukerorganisasjoner,
tjenesteytere i kommunene og i helseforetakene. Denne tilnaarmingen relaterer vi til
tjenestens innhold og avgrensning i Veilederen (s.74) som understreker at tjenesten har
som mal a bygge opp kompetanse i alle helseregioner slik at det etableres faglige nettverk
som pa sikt kan overta og viderefgre dette arbeidet lokalt. Dette er blitt KT's viktigste
parameter.

3. Inngar nasjonal pasientbehandling som en del av tjenesten? (ja/nei — dersom svaret er ja —
beskriv behandlingstiltak)

Nei

Kompetansespredning

4. Beskriv den primaere malgruppen for tjenestens virksomhet knyttet til veiledning,
kunnskaps- og kompetansespredning?

KT har ikke bare en malgruppe. Vi har valgt a identifisere fem malgrupper som nedslagsfelt
for tjenestens virksomhet knyttet til veiledning og kunnskaps - og kompetansespredning

som kan bidra til a realisere likeverdige muligheter og reell deltakelse for barn og unge med
funksjonsnedsettelser pa livsarenaer som hjem, barnehage, skole, fritid og for utdanning og
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arbeid.

a. Tjenesteytere i kommuner og i spesialisthelsetjenesten (Koordinerende enheter i
kommuner og i re/habiliteringstjenestene i helseforetakene, de kommunale helse og
omsorgtjenesten, samt tjenestene knyttet til Oppvekst, Kultur - og Fritid, Teknologi og
samfunn). Vart mal for dette spesifikke feltet er a skape betingelser for tverrsektoriell
samhandling og samskaping, basert pa Igsninger som ivaretar menneskets behov for
livskvalitet i hverdagen. skape betingelser for at barn, unge og unge voksne med
funksjonsnedsettelser som gjennomgar langvarige behandlingslgp skal vaere sikre pa at de
tjenesteytende aktgrene som far ansvar for dem i behandlingssituasjonen samhandler med
andre tjenesteytere bade innad i spesialisthelsetjenesten og i kommunen om helhetlig
habilitering/rehabilitering.

b. Brukere, deres foreldre/nettverk og brukerorganisasjonene lokalt, regionalt og nasjonalt

c. Aktgrer i frivillig sektor - og fritidsorganisasjoner i kommunene - basert pa at tjenesten
skal initiere tverrsektoriell samhandling hvor muligheten til & delta i fritidsaktiviteter ma fa
samme prioritet som tradisjonelle habiliterings - og rehabiliteringstilbud.

d. Forskere og forskningsmiljger som har medansvar for barn - og unge med
funksjonsnedsettelser. Dette er et forskningssvakt omrade, bla. fordi det er et
prestisjesvakt, underprioritert, sterkt fragmentert og kunnskapssvakt felt. Utfordringen er a
snu dette bildet - og styrke forskningsaktiviteten pa feltet. Dette krever en langvarig og
samlet innsats for a styrke den kunnskapsbaserte praksis fra alle de tjenesteomradene som
har ansvar for feltet fra direktoratniva til lokalniva. Det er denne kunnskapsbaserte praksis
forskningen pa feltet som ma ha fokus i arene fremover, for a kunne bruke
forskningsresultatene til a kvalitetssikre tjenestene til malgruppen.

e. Styrende myndigheter. KT ma forholde seg til fire ulike direktorater som alle har sitt
medansvar for barn og unge med funksjonsnedsettelser. Disse direktoratene har ikke en
felles strategisk tilnaerming til malgruppen barn og unge med funksjonsnedsettelser. Den
oppleves ut fra vart stasted som fragmentarisk og lite helhetlig anlagt. Det er utfordrende
for oss. Hadde man hatt et felles strategisk Igft for malgruppen i disse fire direktoratene,
ville det gjort jobben var betydelig enklere i forhold til ivareta variablene veiledning,
kunnskaps - og kompetansespredning pa en kvalitativ god mate.

Beskriv hvilke virkemidler tjenesten benytter for a8 na denne malgruppen. Det bes om at
plan for kompetansespredning legges ved rapporteringen og merkes vedlegg 1.

KT er etablert for & bygge opp og spre kompetanse om ulike virkemidler, herunder tilpasset
fysisk aktivitet, for 8 fremme aktivitet og deltakelse pa alle arenaer for barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Tjenestens mal og malgruppe skal ha primaerfokus pa funksjon og
ikke pa noen spesifikk diagnose. Vi jobber med en heterogen malgruppe - fra nyfgdt til ung
voksen, som dermed gjennomgar noen overgangsperioder pa livsveien - overgangen fra
barn til ungdom og fra ungdom til ung voksen. Her er behovene forskjellige og
tilnsermingen i arbeidet krever ulik kompetanse. Tjenesten er inndelt i team som ivaretar
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felgende tre strategiske kjerneomrader:

* Forskning og kunnskapsutvikling - med vekt pa a kartlegge og utvikle ny kunnskap
* Fag, metode og undervisning

* Kommunikasjon, Informasjon og formidling

De viktigste virkemidlene vi benytter for a styrke malgruppens posisjon i samfunnet, er en
blanding mellom strukturelle og pedagogiske virkemidler.

Strukturelle virkemidler - ivaretas fgrst og fremst gjennom strategiplanen og resultatmal og
operative resultatmal i form av prosjekter. Prosjektarbeidsformen har innenfor var kontekst
karakter av behovsdrevet innovasjonsprosess, med fokus pa a komme frem til bedre
Igsninger/resultat for brukerne enn de vi har — og som kan gjennomfgres innenfor fleksible
rammer. Behovsdrevet innovasjon kan beskrives som arbeidet med a forbedre brukeren og
familiens livskvalitet gjiennom a sgke a forsta brukerens eksisterende og fremtidige behov
for a sikre utvikling av Igsninger som er forankret i reelle behov.

Pedagogiske virkemidler, uttrykkes gjennom utvikling av ny kunnskap som gir aktgrene
verktgy som gjgr dem i stand til & handtere de utfordringene de stilles ovenfor.
Utviklingsarbeidet retter seg mot personer (individ eller i gruppe) - og som sikter pa a sette
dem i stand til 4 veere medvirkere til ulike typer endringsarbeid gjennom a delta i
aktiviteter, sette sine holdninger pa spill og i spill og ta til seg ny informasjon som kan bidra
til endring. Dette gjelder ikke bare brukere, men ogsa deres foresatte og tjenesteytere i
kommunene og i spesialisthelsetjenesten. Gjennom deltakende, samhandlende og
samskapende pedagogisk utviklingsarbeid vil en kunne skape forutsetninger for endringer i
maten man velger a Igse ulike oppgaver pa.

De virkemidlene vi har konsentrert oss om & fa satt i system for var malgruppe, har tydelig
brukermedvirkningsprofil og inkluderer aktivitet (herunder fysisk aktivitet), deltakelse,
mestring, likeverd og inkludering som viktige styrende faktorer. Som basis for utvikling av
bade strukturelle og pedagogiske virkemidler ligger Verdens Helseorganisasjon (WHO) sin
internasjonale klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF).

| Igpet av denne 5 - arsperioden har vi gjennomfgrt fglgende prosjekter innenfor rammen
av Strukturelle virkemidler (resultatene blir vurdert i pkt. 8):

*Fritid for alle - styrke og videreutvikle det nasjonale knutepunktet; stgttekontakt, kultur-
og fritidsdeltakelse. Fritid for alle var fra starten av et prosjekt. Fra 2018 er det et
strategiomrade knyttet til KT strategiplan.

*Ulikheter gir muligheter - formal a forsterke samhandling om var malgruppe internt i
kommuner, mellom kommuner og helseforetak og internt i helseforetakene.

*Mgnsterkommunenettverket - formal a forsterke samhandling om var malgruppe internt i
kommuner med hovedfokus pa de utfordringer og muligheter som knyttes til lovpalagt
Koordinerende enhet (i kommune og helseforetak), men ogsa pa a finne gode
tverrsektorielle Igsninger, samt styrke samhandling og samskapingsevnen opp mot frivillig
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sektor..

*Velferdsteknologi Horten kommune — med hovedfokus pa a skape likeverdige muligheter
for var malgruppe pa fritiden

*»Full deltakelse for alle» — Utvikle modeller som kan forsterke samhandling mellom frivillig
og offentlig sektor

*Kvalitetsmalingssystem - utvikling av struktur og innhold i et fremtidig nasjonalt
kvalitetsmalingssystem for barn, unge og unge voksne med funksjonsnedsettelser

*Treffpunkt 10 — prosess og utviklingsarbeid for skape gkt sosial aktivitet, deltakelse og
inkludering for unge med alvorlige muskellidelser - samarbeid mellom VHSS, UNN, KT og
Frambu senter for sjeldne diagnoser (se forgvrig pkt. 6 forskning).

Innenfor rammen av Pedagogiske virkemidler kan vi vise til fglgende aktiviteti 5 -
arsperioden

*Undervisning pa grunnutdanningsniva v/ Nord Universitet, UiT Campuss Harstad
*Undervisning pa videreutdanningsniva v/Hggskolen pa Vestlandet, Campus Sogndal

*Under utvikling et kompetansegivende opplaeringsprogram for kommunalt ansatte som
arbeider innenfor oppvekst, kultur, helse og omsorg, representanter fra de kommunale rad
for likestilling av funksjonshemmede, samt aktgrer som er engasjert i frivillig sektor.

*Produksjon av fagbgker/antologier

*Magasinserien AKTIV UNG — presentasjon av innledere og foredrag knyttet til
Arskonferansene 2014 — 2017

*Under utvikling en rapportserie — med materiale fra KT's fagfelt med utgivelser 1 -2
ganger i aret.

*Dialogmgter — Frokostmgter pa Litteraturhuset Oslo 2 ganger i aret
*Arskonferanser 2014 — 2017 - Bodg, Drammen og Trondheim

*Hjemmesiden www.aktivung.no - Hiemmesiden til Nasjonal kompetansetjeneste for barn
og unge med funksjonsnedsettelser

*Nettsiden Aktive sammen - www.aktivesammen.no - Nar malet er a opprettholde sosialt
nettverk med stgtte fra kommunen og frivillige - en metode

*NettsidenFritid for alle - www.fritidforalle.no - som tilbyr informasjon om tjenestetilbudet
stpttekontakt, kultur- og fritidsdeltakelse

*Nettsiden www.dropin.no - som gir en innfgring ie ne pedagogisk metode som skal
motvirke utenforskap, ekskludering - og frafall.

*Nettsiden www.fritidmedbistand.no - som gir innfgring i en metode for 3 stgtte sosial
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inkludering i selvvalgte kultur - og fritidsaktiviteter.

*Facebooksiden — Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser

*Plan for kompetansespredning legges ved rapporten. Den ble utviklet i 2015 - og er na
under revidering. Den skal veere ferdigrevidert innen utgangen av 2018.. Jfr. vedlegg 1.

Forskning

6. Gien kort beskrivelse av tjenestens forskningsvirksomhet og i hvilken grad dette involverer
kliniske fagmiljg i andre helseregioner.

Tjenesten har hatt et forskningsteam bestaende av 2 — 3 deltidstilsatte forskere i fra 20 — 30%
stillinger, samt en doktorgradsstipendiat siden i juni 2015, som har arbeidet med avhandlingen:
"Aktivitetshjelpemidler, kunnskap og deltakelse". Stipendiat, Svein Bergem, Dette prosjektet er
fullfinansiert av Sophie Minde Stiftelsen (SSM). Avhandlingen skal vaere fullfgrt i 2018.

*Daglig leder Dag Ofstad, disputerte i oktober 2016 med avhandlingen — «Den entreprengrielle
dannelsesreisen». En kvalitativ studie av leeringsprosesser ved Senter for Praktisk kunnskap,
Profesjonshggskolen, Universitetet i Nordland/Nord Universitet (ISBN 978-8293196-14-3).

*Stipendiat Henrik Loe, knyttet til KT fra 2010 — 2014 disputerte ogsa i oktober 2016 med
avhandlingen «Aerobic capacity and Cardiorespiratory Reference Data in Healthy Adults» ved
NTNU/Trondheim

*Var forskning involverer i liten grad kliniske fagmiljg i andre helseregioner. Vi har imidlertid under
utvikling ett forskningsprosjekt som involverer Nevromuskulaert Kompetansesenter ved UNN,
Valnesfjord Helsesportssenter og Frambu Kompetansesenter for sjeldne diagnoser har kalt
"Treffpunkt 10". Prosjektets malgruppe er unge gutter med progredierende
nevromuskulaere/Duchenne muskeldystrofi i alderen 5 — 11 ar. Kunnskapen om disse barnas
opplevelse av livskvalitet, tanker om voksenlivet, om sosial deltakelse og om samfunnsdeltakelse, er
begrenset. For a kunne bidra til utvikling av kvalitativt gode tilbud til malgruppen knyttet til
aktivitet, mestring og deltakelse, ma vi styrke kunnskapsgrunnlaget vart. Forskingen skal belyse
malgruppens hverdagsliv, deres aktivitet, mestrings- og deltakelsesinnhold, frekvens og potensiale.
Vi skal ogsa forske pa Valnesfjordmodellen som fag-ideologisk ramme for malgruppen fgr, under og
mellom oppholdene. Fglgende spgrsmal skal belyses:

Hva er de unges erfaring med a vaere sammen med andre i liknende livssituasjon i
habiliteringsforlgpet? Hvilke faktorer kan ha betydning for de unges deltakelse i samfunnet? |
hvilket omfang kan de unge gjgre seg nytte av erfaringer fra VHSS i deres hverdagsliv, mellom
oppholdene? Hvilke faktorer ved Valnesfjordmodellen bidrar til & understgtte utviklingen av den
enkelte unges oppvekst (fysisk, psykisk, sosialt, i hjem, fritid, skole)? Prosjektet har enna ikke fatt
finansiering, og ma derfor videreutvikles.
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*Forskerteamet har siden i 2015 arbeidet med a ferdigstille en systematisert kunnskapsoversikt.
(Review) Deltakelse for barn og unge med nedsatt funksjonsevne, med saerlig fokus pa deltakelse i
fysisk aktivitet http://www.aktivung.no/deltakelse-for-barn-og-unge-med-nedsatt-funksjonsevne-
med-saerlig-fokus-paa-deltakelse-i-fysisk-aktivitet.6066992-384378.html. Den ble ferdigi 2017 og
skal lanseres varen 2018.

*Phd. prosjektet - "Aktivitetshjelpemidler, kunnskap og deltakelse". Om betydningen av kunnskap
og kompetanse om aktivitetshjelpemidler blant fagpersoner og brukere, og hvordan slik kunnskap
kan bidra til gkt sosial deltakelse. Prosjektets hovedmal er a generere kunnskap om hvordan
aktivitetshjelpemidler kan gjgres til et mer effektivt virkemiddel for @ oppna mer deltakelse i en
aktiv fritid for barn og unge med funksjonsnedsettelser. Prosjektet skal fokusere pa hva slags
kunnskap ulike aktgrer pa lokalt niva (tjenesteytere, formidlere, frivillige lag/organisasjoner,
brukere, familie) har om aktivitetshjelpemidler og deres muligheter og begrensninger, og gi svar pa
hvordan kunnskapsbygging og kunnskapsformidling om aktivitetshjelpemidler kan forbedre
maloppnaelsen ift. bruken av aktivitetshjelpemidler. Phd finansiert av Sophies Minde Stiftelsen
(SSM) Stipendiat Svein Bergem. Disputas hgst 2018.

*Forskningsundersgkelsen «Det handler om samhandling»! Kartlegging av kompetanse og tilbud
om aktivitet og deltakelse innen habilitering for barn og unge i kommuner og i
spesialisthelsetjenesten (Nordlandsforskning 2015). Nordlandsforskning fikk i oppdrag av KT &
undersgke hvilken kompetanse som finnes pa landsbasis innenfor habilitering av barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Kartleggingen bygde pa intervjuer og sp@rreundersgkelser rettet mot
koordinerende enhet i kommunene og i spesialisthelsetjenesten, og har veaert et viktig grunnlag for
KT's arbeid med a utvikle en kompetansehevingsstrategi pa feltet, med mal om a fremme bedre
koordinering mellom ulike tjenesteniva og spre ngdvendig kunnskap.

*Prosjektet «Effect of physical activity with e-health support in individuals with intellectual
disabilities” Audny Anke, UNN HF — Her er KT tatt inn som medforskende partner. Denne studien
undersgker effekten av fysisk aktivitet med hjelp av e-helse-stgtte hos personer med psykisk
utviklingshemming. Malet med studien er a utvikle en brukervennlig og mer spennende applikasjon
som gir gkt motivasjon for fysisk aktivitet og som fgrer til en mer aktiv tilvaerelse for personer med
psykisk utviklingshemming (Forskningsmidler Helse Nord 2017 - 2018).

*DELTA 2022 - Utvikling av evalueringsinstrumenter som ivaretar barn og unges medvirkning nar
det gjelder aktivitetsgnsker, aktivitetsprofil og ngdvendig tilpasning av aktivitetshjelpemidler og
omgivelser. Disse vil sa bli brukt til 3 undersgke effekten og betydning av intensive re-
/habiliteringsopphold pa lengre sikt. Dette gjennom randomiserte kontrollerte studier med
motiverende oppfglging og tilpasning av omgivelser og aktivitetshjelpemidler - i samhandling med
lokale aktgrer i hjemkommunene gjennom og etter re-/ habiliteringsoppholdet. Prosjektpartnere er
foruten KT, Valnesfjord og Beitostglen Helsesportssentra og Rgde Kors Haugland
Rehabiliteringssenter. Prosjektet finansieres av partnerne med betydelig tilskudd fra Sophies Minde
Stiftelsen. Prosjektet ble initiert i 2015, startet i 2016 og er na inne i fase 2 som varer ut 2017.

Det sluttfgres nd kunnskapsbasert praksisforskning/evalueringsforskning pa to prosjekter som har
veert sentrale utviklingsprosjekt for KT siden 2015:

*Tur og Treningskompis - evaluering av et utviklingsprosjekt. Utvikling av tur og treningskurs som
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skal sikre kompetanseheving for eksisterende stgttekontakter og personer fra lokale idretts- og
friluftsmiljger som @gnsker a jobbe som Tur- og Treningskompis for barn, unge og unge voksne med
funksjonsnedsettelser. Evalueringsarbeidet er pa oppdrag fra Nordland Idrettskrets og Forum for
natur og friluftsliv. Ferdigstilles var 2018

*Arctivity - evaluering av et 3 — arig utviklingsprosjekt. Konseptet er skape en landsdekkende
mgteplass med et barmarkstilbud for personer over 16 ar med funksjonsnedsettelser i regi av
Valnesfjord Helsesportssenter og Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser med stgtte fra NIF, Nordland Fylkeskommune og Ekstrastiftelsen. Malet har
veert 3 gi malgruppa like muligheter for deltakelse i idrettslig aktivitet. Evalueringsrapporten
sluttfgres varen 2018. Prosjektet er et samarbeid mellom KT, VHSS, Nordland Idrettskrets og Forum
for Natur og Friluftsliv.

KT har videre i store deler av denne 5-arsperioden bidratt til 8 etablere kunnskapsdelende fag - og
forskernettverk. KT har i perioden veaert aktgrer i tre ulike forskernettverk. Norsk Akademi for
habiliteringsforskning (NAH) - nasjonalt nettverk innen barne - og voksenhabilitering. Akademiet er
representert i EACD (European Academy of Childhood Disability) KT's leder er medlem i
styringsgruppen i NAH. | mai 2017 arrangerte vi symposium pa Norsk Nettverk for Forskning om
Funksjonshemming (NNFF) sin 7. forskningskonferanse i Trondheim med tittelen "Sammen med
andre. Kultur og fritid for alle". KT inviterte og fikk her med paperpresentasjoner og oppsummering
fra forskere som representerte Hagskolen i Bergen, NTNU, Nord Universitet og UiT Norges arktiske
Universitet og en mastergradsstudent fra VID vitenskaplige hggskole. KT har videre sammen med
VHSS, BHSS, RKHS etablert FOU nettverket Helsesportsklyngen, hvor vi bla. er sammen om
m/forskning og utviklingsprogramet DELTA 2022 og utvikling og tilpasning av Lokalmiljgmodellen.

Dokumenterte resultater av tjenestens virksomhet

7. Gien kort beskrivelse av de dokumentasjonssystemer/verktgy som tjenesten benytter for a
overvake resultater av utredning og behandling og effekt av tjenestens virksomhet (se
Veilederens. 16 + 17 - §4-6)

KT's kvalitetsarbeid har i perioden for en stor grad foregatt gjennom bevisstgjgrings, - samhandlings
- og samskapingsprosesser med brukere/brukerorganisasjoner, kommuner, helseforetak,
behandlingsinstitusjoner (i all hovedsak VHSS, BHSS, RKHS, Frambu m.m.). Dette arbeidet er i all
hovedsak organisert som prosjektarbeid. Hvert prosjekt har sine mal som er forankret i KT's
resultatmal. Prosjektorganisasjonens fortrinn er at den er i en mer eller mindre kontinuerlig
evaluerende tilstand. Prosjektene drives etter milepzelsevalueringsmetoden, noe som gjgr at
kvalitetsikringen er forankret i selve metoden. Den informasjonen vi deler her, er knyttet til ulike
prosjekter som er ment 3 lede oss frem til 8 utvikle et kvalitetsverktgy som vil kunne bidra til at KT
kan generere den kunnskapen vi trenger for a kunne na resultatmalene vare. Like viktig er det 3
utarbeide pasientrapporterte resultatmal og utvikle et kvalitetsmalingssystem for innhenting av
disse data. De prosjektene vi har samlet oss om i KT i i Igpet av denne 5-arsperioden er alle
forankret i de oppgavene som skisseres i omradene for resultatmal i veileder til forskrift nr. 1706 av
17 desember 2010, og 4 - 6 Oppgaver for nasjonale kompetansetjenester.

Innenfor rammene av disse, har vi lagt spesielt vekt pa a stimulere til gkt - og god samhandling
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mellom de involverte parter i et behandlings - og tilretteleggingsforlgp for barn og unge med
funksjonsnedsettelse. KT har for a fa dette til, initiert prosjekter som kan gi oss verktgy til a:

*sette i system et kvalitetsmalingskonsept for a overvake og fglge opp behandlingsresultater basert
pa PREM og PROM.

PREM-data (pasienterfaringsmalinger) maler pasienttilfredshet basert pa pasientens egne
opplevelser/erfaringer av hvordan de opplever/erfarer helsetjenestens handlingsmgnster. Dette er
viktige parametre som kan brukes i arbeidet med & bedre tjenestens kvalitet innenfor det omradet
der pasienten opplever at tjenesten ikke fungerer tilfreddstillende. Basert pa det, kan man sammen
med brukeren initiere kvalitetsforbedringsmomenter for helsetjenestens tjenesteytende aktgrer.

PROM - data (resultatmalingssystem) er mal pa hvordan pasienten selv opplever sin helse og
livskvalitet etter behandling, knyttet til f.eks. smerte, helserelatert livskvalitet, pasientilfredshet.
PROM-data skal kunne hentes direkte fra registrene. Man ma imidlertid be om a fa de utlevert. Skal
man gj@re det, ma en ha et system for innhenting av samtykke fra pasient/bruker. Skal
datamaterialet brukes/behandles og bearbeides ma en imidlertid innhente konsesjon fra
Datatilsynet.

*KT har tatt forskningserfaringer i bruk som virkemiddel til & utvikle gode verktgy for a8 fremme
aktivitet og deltakelse pa alle arenaer hvor det er naturlig at barn og unge med
funksjonsnedsettelser far hente ut sine personlige potensialer.

*vi vil videre bygge opp - og spre kunnskap og kompetanse og gjennom det implementere ny
kunnskap basert pa godt utviklede nasjonale retningslinjer, for hvordan gode tiltak og
erfaringsbasert kunnskap kan tas i bruk i tverrsektorielle samhandlingsprosesser. Det 3 tilrettelegge
for deltakelse i fritidsaktiviteter og annen samfunnsaktiv virksomhet, skal gis samme prioritet som
tradisjonelle habiliterings - og rehabiliteringstilbud.

KT har under utvikling et indikator - og kvalitetsmalingsystem som mer eksakt kan gi oss de data vi
trenger tilbakemelding p3a; fra barn og unge med funksjonsnedsettelser og deres foresatte, for a
kunne hente inn ny informasjon. Informasjon fra eksisterende helse- og kvalitetsregistre for var
malgruppe, skal ogsa utnyttes. Vi tar sikte pa a bygge et kvalitetsmalingssystem som gir et s3
objektivt bilde som mulig av hvordan KT's malgruppe har det i gjiennom sitt livslgp. Vi gnsker
innledningsvis i prosessen a bygge kvalitetsmalingssystemet rundt to basisindikatorer. Den fgrste er
- reell deltakelse pa ulike typer livsarenaer som (hjem, naermiljgnettverk, barnehage, skole, fritid og
arbeid) fgr, under og etter behandlingstilbud gitt innenfor spesialisthelsetjenesten. Den andre er
hvilke omgivelsesfaktorer som er tilstede for a gi personer med funksjonsnedsettelser likeverdige
muligheter til & realisere seg selv og sine potensialer sammen med andre gjennom delaktighet i
aktivitet som fysisk aktivitet, politisk aktivitet og/eller kultur - og fritids - friluftslivsaktivitet.
Etterhvert som vi far erfaringer fra den fgrste fasen, bygges kvalitetsmalingssystemet gradvis videre
med flere indikatorer som kan gi et mer komplett bilde av hvor fokus pa
kvalitetsforbedringsarbeidet ma settes. Vi har som mal & ha utviklet en skisse til et hovedprosjekt i
Igpet av fgrste halvar 2018. Vi vil da vurdere om vi skal sgpke om & fa stgtte til etablering av et
brukertilpasset kvalitetsmalingssystem som et pilotprosjekt som evt. sgkes prgvd ut over 3 ar, med
fortlgpende evaluering. | dette arbeidet er det viktig at vi involverer brukere/brukerorganisasjoner,
tjenesteytere i kommune og helseforetak, slik at de far eierforhold til det fremtidige arbeidet
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gjennom a vaere med & bestemme innholdet i bade malingssystemet og de kvalitetsindikatorene de
skal bygge pa. Vi gnsker a starte denne prosessen sammen med en kommune og et helseforetak i
hver helseregion, og at vi over tid overfgrer den kunnskapsbaserte praksisen vi fa giennom dette
arbeidet til andre kommuner og helseforetak.

Forskningsundersgkelsen «Det handler om samhandling»! kartla for KT's kompetanse og tilbud om
aktivitet og deltakelse innen habilitering for barn og unge i kommuner og i spesialisthelsetjenesten
(Nordlandsforskning 2015). Konklusjonene i denne undesgkelsen var noksa nedslaende i forhold til
kommuners og helseforetaks evne til 3 agere, handle og skape gode samhandlings - og
samskapingsl@sninger pa tvers av sektor/avdelingsniva - og forvaltningsniva. Dette har gitt oss
strategisk viktig kunnskap - og informasjon om mulige innovasjonsprosjekter hvor de ovennevnte
organisasjonene vil kunne eksperimentere med ulike typer Igsninger som kan tilbys andre
tilsvarende instanser etter endt utviklingsarbeid. | kjglvannet her har
"Mgnsterkommunenettverket" vokst frem - med 4 kommuner (Askgy, Horten, Stjgrdal og Bodg) i
de fire regionale helseforetakene vi har i Norge. Nettverket er tenkt a veere et forsgkslaboratorium
der kommunale tjenesteytere i samarbeid med tjenesteytere pa helseforetakene skaper og pregver
ut mulige Igsninger som vil kunne gi barn og unge med funksjonsnedsettelser gode opplevelser
med aktivitet, deltakelse og mestringsgvelser som kan gi gkt robusthet og god livskvalitet. | dette
prosjektet tar vi ogsa mal av oss a se naermere pa hvordan de lovpalagte koordinerende enhetene
kan finne frem til bedre og mer effektfulle tverrfaglige og tverrsektorielle organisasjonslgsninger til
beste for malgruppen. En viktig synergieffekt vil her bli det rom for anvendt forskning som vil
oppsta i dette nettverket.

8. Gien oppsummert beskrivelse av hvilke resultater tjenesten har oppnadd (se Veilederen s.
17). Det bes om at dokumentasjon for oppnadde resultater vedlegges og merkes vedlegg 2.
Dersom det vises til dokumentasjon som er publisert, kan det benyttes referanse til hvor
relevant dokumentasjon er tilgjengelig.

Likeverdig tilgjengelighet til kompetanse

*KT etablerte i trad med forskriftene en referansegruppe, med representasjon fra
brukerorganisasjonene, kommunene, representanter fra alle fire regionale helseforetak (RHF),
spesialisthelsetjenesten og utdanningsinstitusjonene. Referansegruppens medlemmer ble valgt pa
basis av faglige kvalifikasjoner og kompetanse og faglige kvalifikasjoner innenfor feltet.
Referansegruppen skal bidra til at tjenesten drives i trad med intensjonen i forskrift og at tjenestens
innhold er likeverdig tilgjengelig for helsetjenesten og brukere i hele landet. Den har hatt arlige
mgter i perioden. KT vil fremover styrke Referansegruppens rolle/posisjon i arbeidet slik at den i
stgrre grad kan veere en faglig ressurs og «kritisk venn» for KT. Det sgker vi i fgrste omgang a lgse
ved at vi avholder to mgter i aret. Fgrste mgte i forbindelse med referansegruppens arbeid med
kompetansegruppens arsrapport i 1 kvartal. Andre mgte vil bli arrangert i 3 kvartal hvor vi vil
diskutere strategi — og strategiske utfordringer for fremtiden, bla. som innspill til rullering av KT's
strategi og tiltaksplaner og til utvikling av kunnskapsbaserte faglige retningslinjer for tjenesten.

*Undervisningsprospektet for grunnutdanninger ved profesjonsstudiene ved Universitetet i
Nordland/Nord Universitet "Aktivitet, deltakelse og likeverdige muligheter". Det er et to dager
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undervisningsprogram hvor barn, unge og unge voksne med ulike funksjonsnedset tegser, star som
tema for studentene.Tverrfaglig samarbeid vil sikre systematisk og malrettet arbeid gjennom a
utnytte merverdien i samhandling om, og utveksling av, kunnskap mellom fagene. Samhandlingen
ma omfatte bade dialogen mellom tjenesteyterne og pasient/bruker samt pargrende og
tjenesteyterne imellom. Tverrfaglig tilneerming gjgr at tjenestene i stgrre grad blir i stand til 3 mgte
den helheten som pasient og bruker definerer (jfr. Helsedirektoratet 2015b). Dette har vi
giennomfgrt hvert ar fra 2014 til og med 2017. Tilbudet blir nd implementert i studieprogrammet
for Nord Universitet i 2018. KT gnsker a tilboy modellen til de andre Universitetet og hggskoler med
profesjonsutdanninger pa timeplanen, slik at vi sikrer likeverdig tilgang til vare
kompetansetjenester til lands - og flerregionale funksjoner. Vi utarbeidet et faglig
grunnlagsdokument for undervisning i tema Aktivitet, deltakelse og likeverdige muligheter for
undervisning pa profesjonsstudiene som naturlig vil innga i fremtidige kunnskapsbaserte
retningslinjer.

*Etablering og I@pende utvikling av KT's 6 ulike hjemmesider: www.aktivung.no (inkludert faglige
fordypningsrom - Drop-In, Fritid med Bistand og Fritid for alle), hjemmesidene www.fritidforalle.no,
www.aktivesammen.no, www.dropin.no, www.fritidmedbistand.no - og Facebooksiden (Nasjonal
kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser). Disse nettstedene er blitt var
primaere kontaktflate med brukerne. Den faglige dokumentasjonen pa hjemmesidene er
omfattende.

*KT etablerte i 2014 et Ambassadgrkorps, forelgpig med fem personer med ulike typer
funksjonsnedsettelser. Vi gnsker a vaere tett pa malgruppen. En av utfordringene er a fa barn, unge
og unge voksne til 3 oppleve/forsta betydningen av og motivasjon til & engasjere seg i saker som
angar dem. Medvirkning star sentralt og er et av hovedprinsippene i folkehelsearbeidet i Norge.
Medvirkning handler om betydningen av at mennesker tar kontroll gjennom a mobilisere og styrke
egne krefter. Aktuelle innsatsomrader kan f.eks. vaere egen kommunen, fylke, organisasjoner,
helsetjenesten, skole/utdanning, politisk engasjement m.m. KT's Ambassadgrkorps vil veere viktig i
dette arbeidet og vi har allerede pa plass personer som bade kan bidra til 3 sette dagsorden og
veere gode representanter for malgruppen i samfunnsdebatten. Ambassadgrkorpset er og skal
videre veere sammensatt av personer med kunnskap, innblikk og egne erfaringer fra feltet.
Ambassadgrene er viktige medspillere a ha med pa laget for virkelig a sette barn, unge og unge
voksne med funksjonsnedsettelser pa dagsorden. De er gode representanter i samfunnsdebatten
og at hver enkelt av dem har med sin bakgrunn og erfaring bidratt til & gi fagomradet stgrre status
og bidra til gkt bruker - og erfaringsbasert kunnskap gjennom medvirkning i kunnskapsbaserte
praksisprosesser.

| formidlingssammenheng nevnes ogsa at KT har:

*Utgitt en fagmagasinserie i tilknytning til de to fgrste arskonferansene. Den siste konferansen - og
fremtidige konferanser ble/blir "streamet" - og dermed gjort tilgjengelig for alle interesserte. Dette
har vi fatt gode tilbakemeldinger pa. Magasinet fins i informasjonshyllene pa tjenestens kontor.

*Vi har under etablering en rapportserie som tar mal av seg a publisere artikler som skrives av KT's
medarbeidere og medarbeidere som arbeider med spgrsmal knyttet til barn og unge med
funksjonsnedsettelser ved helsesportssentrene og andre aktgrerer i de ulike
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samhandlingsnettverkene vi har under oppbygging. Den gis ut pa eget forlag - Aktiv Ung forlag.
Fgrste utgave vil bli den nasjonale og internasjonale artikkelreviewen - i 2 kvartal 2018.

*Utviklet i 2014 en tilgjengelighetsapp - vi kalte Moveasy. Den teknologiske utviklingen gar sa fort
at det allerede na er behov for a utvikle en versjon 3.0. Vi vil sgke finansiering til dette i Igpet av
2018. Den er tatt ut av nettet og vil bli sgkt oppgradert.

*Under utvikling kunnskapsdelingsnettstedet "Funkipedia", http://www.funkipedia.com - for 3
kunne dele smatt og stort relatert til livet med funksjonsnedsettelser. Det skal vaere bygd pa
WikiMedia og utformet som WikiHow. Funkipedia skal bli den selvsagte plattformen for a dele
erfaringer, innsikt og praktiske tips og rad for alle som har interesser og kunnskap innenfor
funksjonshemmedefeltet. Bidragsyterne skal motiveres av a dele egne erfaringer og laere av andres.
Er under utvikling - og planlagt lagt ut pa nett i Igpet av 2018.

Kompetanseoppbygging

*Bokserien «Aktivitet, deltakelse og likeverdige muligheter», som er et samarbeidsprosjekt mellom
Fagbokforlaget og Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser.
Malet er a utgi fagbgker som kan bidra til 8 Igfte kunnskaps- og kompetansenivaet nasjonalt til et
slikt niva at brukere, pargrende, tjenesteytere, politikere og forskere, har den kunnskapen som er
ngdvendig for a realisere likeverdige muligheter og deltakelse for barn og unge med
funksjonsnedsettelse. Gjennom fagbgkene gnsker KT & dokumentere erfaringer pa feltet
stpttekontakt, kultur- og fritidsdeltakelse.

Den fgrste fagboken fikk tittelen "Fritid med Bistand " - En metode for 3 stgtte sosial inkludering,
skrevet av Anders Midtsundstad/seniorradgiver i KT og utgitt i 2013 gjennom Fagbokforlaget (ISBN:
978-82-450-1086-2).

| 2015 utga vi antologien "Deltakelse pa fritiden" - med Bliksveer, T og Midtsundstad, A som
redaktgrer giennom Fagbokforlaget (ISBN: 978-82-450-1772-4).

| 2016 utga vi fagboken "Aktiv i eget liv" Muligheter pa ulike livsarenaer for mennesker med
utviklingshemming, forfattet av Anders Midtsundstad og utgitt pa Fagbokforlaget (ISBN: 978-82-
450-1764-9).

| 2017 utga vi antologien "Aktiv omsorg - Samspill mellom kultur, aktiviteter, helse og trivsel,
skrevet av Disch, PG, Lorentzen, G og Midtsundstad, A og gitt ut giennom Fagbokforlaget (ISBN:
978-82-450-1879-0).

Antologien "Fritid sammen med andre" - Tilrettelagte fritidstjenester i endring ble ferdigstilt i
desember 2017, og utgitt i januar 2018 av Fagbokforlaget, med Kristjansen, K, Midtsundstad, A og
Ofstad, D som redaktgrer og medforfattere.

Viser til vedlagt poster som dokumenterer alle fem bgkene! De finnes ogsa pa hjemmesiden til
www.fagbokforlaget.no

Det er skrevet kontrakter med Fagbokforlaget om utgivelse av ytterligere fire fagbgker hvor feltet
stpttekontakt, kultur- og fritidsdeltakelse vil veere et av flere temaer.
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Kunnskaps — og kompetansespredning til hele helsetjenesten
Kunnskaps - og kompetansespredning gjennom:

*Arskonferanser (2014, 2016, 2017) - kunnskapsformidling i plenum, i parallellsesjoner og
utstillinger. Alle presentasjonene er pa nett - pa www.aktivung.no - under konferanse 2016 og
2017.

*Dialogkonferanser/frokostmgter - 2 arrangementer pr. ar i perioden 2016 - 2018. Malgruppene for
Frokostmgtene har veert brukere og brukerorganisasjoner, samt tjenesteytere pa alle niva i
tiltakskjeden. Alle presentasjonene er pa nett - pa www.aktivung.no - under frokostmgter 2016 -
2017.

*Nettverkssamarbeid med kommuner, helseforetak, brukere og brukerorganisasjoner, hvor malet
er iverksetting av tiltak som kan gke effekten av faglig tversektoriell samhandling i kommuner,
mellom kommuner og helseforetak og i helseforetak. Nettverkssamarbeidet ytres fgrst og fremst
gjennom utviklingsprosjekter, som det nasjonale knutepunktet for nettverket Fritid for alle/Fritid
med bistand. Denne satsningen omhandler drift av nettsted, veiledningstjeneste,
kunnskapsutvikling og formidling gjennom kurs, foredrag, utdanning, artikler og bgker. "Fritid for
alle” ble etablert for 10 ar siden av Helsedirektoratet og ble implementert i KT i 2013. Frem til i dag
blitt etablert faglige nettverk i over 80 av landets kommuner, samtidig som det i
spesialisthelsetjenesten er vokst frem en gryende erkjennelse av hvor viktig den helhetlige
oppfelgingen av barn og unge med funksjonsnedsettelser er for a gjgre livssituasjonen til den
enkelte sa normal som mulig og gjennom det styrke sa vel brukernes som deres omgivelsers
livskvalitet. Sist, men ikke minst er det vokst frem en betydelig anerkjennelse av hvor viktig aktivitet
og deltakelse pa fritiden er for at den enkelte med funksjonsnedsettelse skal kunne oppleve
hverdagen som positiv og meningsfull. Denne anerkjennelsen vokser frem gjennom et stadig bedre
samarbeid mellom offentlig og frivillig sektor.

Prosjektene Ulikheter gir muligheter/Mgnsterkommunenettverket, Velferdsteknologi Horten
kommune, Opplaeringsprogrammet "Helt innafor og sammen med andre,
Lokalmiljgmodellprosjektet og "Full deltakelse for alle" - samhandling mellom offentlig og frivillig
sektor, skal alle sammen bidra til 4 styrke kommunenes, helseforetakenes daglige handtering av
behovene barn og unge med funksjonsnedsettelser har for a kunne ha god livskvalitet i sin hverdag.
Prosjektene i dette avsnittet er alle pagaende prosjekter - og er med i strategi/tiltaksplanene for
2018 - og fremover.

*Nordisk nettverkssamarbeid - gjennom Knutepunktet Fritid for alle. Vi fglger opp kontaktene i det
nordiske nettverket «Aktiv fritid for alle» som representanter fagmiljger fra Danmark, Sverige,
Island og Norge. Handicapidraettens videncenter i Danmark har ansvaret med a fglge opp
nettverket. Knutepunktet deltok pa arets konferanse som ble gjennomfgrt 8. og 9. desember i
Solvesberg i Sverige. Neste ar arrangeres konferansen i Reykjavik pa Island, og gjennom a gjgre
konferansespraket til engelsk apnes det ogsa opp for deltakelse fra Finland. Vi har ogsa en tett
kontakt med fagpersoner som har ansvar for tilsvarende fagfelt hos Socialstyrelsen i Danmark, og
arbeider for 3 etablere en tilsvarende kontakt hos fagpersoner ved Nordens Valferdscenter.
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Kvalitet — og merverdi i forhold til behandling og hele behandlingskjeden

*Utvikle et system som gjgr det mulig & male resultater, nytte og/effekt av kommunenes og
spesialisthelsestjenestens virksomhet knyttet til barn, unge og unge voksne med
funksjonsnedsettelser som har behov for langvarige og koordinerte tjenester. Vi har tatt i bruk ICF -
klassifikasjonsmodellen, som er en klassifikasjonsmodell av menneskers helseegenskaper og
funksjonsevne innenfor den konteksten som deres personlige livssituasjon og omgivelser skaper og
relatert til deres mulighet for deltakelse i sosialt liv. Malet er 3 fa ferdig en sgknad til RHF Helse
Nord/Helsedirektoratet om godkjenning av et kvalitetsmalingssystem i Igpet av 2018. Tjenesten tar
mal av seg & komme frem til et indikator- og malingssystem som passer til de data vi trenger
tilbakemelding pa og om, fra barn, unge med funksjonsnedsettelser og deres foresatte. Indikatorer
fra eksisterende helse- og kvalitetsregistre som allerede er etablert, ma ogsa utnyttes.
Informasjonen vi skal innhente skal brukes til kvalitetsforbedringer i alle ledd i behandlingskjeden
og veere en kilde til kvalitetssikring og forskning. En avklaring av dette vil veere avgjgrende for a
kunne oppfylle malsettingen om a bidra til bedre kvalitet og minske ugnsket variasjon i helsetilbud,
behandlingskvalitet, levekar og livskvalitet i hverdagen. Dette malingssystemet hviler pa to sgyler.
Den ene omfatter allerede eksisterende medisinske registre som vil inneholde strukturert
informasjon fra hele behandlingsforlgpet knyttet til diagnostikk, behandling, oppfglging og resultat
av behandling. Dette kan gi oss kunnskap om uberettiget variasjon og kvalitet i helsetjenesten
knyttet til var malgruppe. Den andre, som vi forelgpig har valgt a kalle det samfunnsrelaterte
malingssystemet, vil kunne inneholde brukerbasert informasjon om likeverdige muligheter og reell
deltakelse for barn, unge og unge voksne pa ulike livsarenaer som hjem, barnehage, skole, fritid,
samfunnsliv og arbeid. | den forbindelse har vi valgt a utvide/supplere KT's referansegruppe med
personer som har en spesiell kompetanse pa ICF, pa utvikling av kvalitetsindikatorer og
malingssystemer.

9. Beskriv hvilke tiltak som er iverksatt for a viderefgre kompetansetjenestens arbeid i alle
helseregionene.

De tiltakene som skal viderefgres i neste 5-arsperiode er de som omfatter
nettverkssamarbeid med kommuner, helseforetak, brukere og brukerorganisasjoner, hvor
malet er iverksetting av tiltak som kan gke effekten av faglig tversektoriell samhandling i
kummuner, mellom kommuner og helseforetak og i helseforetak. Nettverkssamarbeidet
ytres fgrst og fremst gjennom utviklingsprosjekter, som:

*Nasjonalt knutepunktet for nettverket Fritid for alle/Fritid med bistand er fra 2018
permanent integrert i KT, nd ikke lengre som prosjekt, men som strategisk satsingsomrade..
Denne satsningen omhandler drift av nettsted, veiledningstjeneste, kunnskapsutvikling og
formidling gjennom kurs, foredrag, utdanning, artikler og bgker.

Mgnsterkommunenettverket, Velferdsteknologi Horten kommune, Opplaeringsprogrammet
"Helt innafor og sammen med andre, Lokalmiljgmodellen i samhandling med Fritid for alle
nettverket og Helsesportsklyngen (VHSS, BHSS, RKHS og KT) og "Full deltakelse for alle" -
samhandling offentlig og frivillig sektor, skal alle sammen bidra til a styrke kommunenes,
helseforetakenes daglige handtering av behovene barn og unge med funksjonsnedsettelser
har for a kunne ha god livskvalitet i sin hverdag. Disse prosjektene bidrar ogsa til at KT i
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neste 5 arsperiode avgrenser sin virkosmhet til 3 bygge opp kompetanse i alle
helseregioner slik at vi far etablert faglige nettverk som pa sikt kan overta og viderefgre
KT's utviklingsarbeid lokalt.

Samarbeidet vi er igang med gjennom prosjektet DELTA 2022 vil ogsa bli viderefgrt og vi
sgker a etablere en fagklynge med helsesportssentrene VHSS, BHSS og RK
Hauglandssenteret, som vil omfatte forskning - og utviklingsarbeid, innovasjonsprosjekter
og kunnskapsdelingsprosjekter til glede bade for pasienter/brukere, fagfolkene i klyngen og
ulike tjenesteytere i kommuner og helseforetak

Vi fortsetter a bygge og spre kompetanse om ulike virkemidler, herunder tilpasset fysisk
aktivitet, for a fremme aktivitet og deltakelse pa alle arenaer for malgruppen. | dette
arbeidet er Bokserien i samarbeid med Fagbokforlaget et sentralt virkemiddel - og tar sikte
pa a ha 10 bgker i serien innen utgangen av 2020.

Det samme gjelder for utviklingen av Kvalitetsmalingssystemet for barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Vi har ikke fatt avklart om det blir aktuelt a etablere
Kvalitetsregister, men vi gnsker a utvikle et malesystem basert pa ulike kvalitetsindikatorer
som kan gi oss svar pa spgrsmal direkte tilbake fra pasienter/brukere i var malgruppe som
gjennom det gir oss erfarings - og resultatbasert informasjon evt. via en APP som
pasientene/brukerne far tilgang til.

Vi vil videre fglge opp utbyggingen av nettbaserte kunnskap - og kompetansekanaler - og
videreformidle kunnskap gjennom dialogmgter, konferanser, utgivelse av rapportserie, e-
leeringstilbud, samt oppdatere nettsiderne med relevant hverdagsinformasjon men ogsa
kunnskapsbaserte praksisfortellinger og nyhetsbrev.

Sist men ikke minst vil vi sgke a spre undervisningsmodellen vi har hatt suksess med ved
Nord Universitet, slik at den kan bli flere profesjonsfaglige utdanningsinstitusjoner til del. Vi
har en ambisjon at vi skal ha denne typen utdanning ved inntil 5 nye utdannings-
institusjoner innen utgangen av neste 5 -ars periode.

10. Dersom det er behov for a viderefgre kompetansetjenestens virksomhet, gi en beskrivelse
av hvorfor dette er ngdvendig (se Veilederen s. 15 + 16). Legg ved dokumentasjon for
behov og en tidsplan for gjennomfgring. Det bes om at dokumentasjonen legges ved
rapporteringen og merkes vedlegg 3.

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelse ble etablert for a styrke
et underprioritert og kunnskapssvakt omrade. Tjenesten skal bidra til a styrke kunnskapen om barn
og unge med nedsatt funksjonsevne og arbeide for a finne tiltak som kan gke samfunnsdeltakelse
for denne malgruppen. KT skal Igfte kunnskaps- og kompetansenivaet nasjonalt og lokalt til et slikt
niva at alle — brukere, brukerorganisasjoner, tjenesteytere, politikere, forskere — har den
kunnskapen som er ngdvendig for a realisere likeverdige muligheter og reell deltakelse for barn og
unge med funksjonsnedsettelser. Deltakelse, faglig samarbeid og samhandling er sentrale
dimensjoner i helsetjeneste-, rehabiliterings- og habiliteringstilbud. Tilbudene er definert som
«Tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og virkemiddel, der flere aktgrer samarbeider
om a gi ngdvendig assistanse til brukeren sin egen innsats for a oppna best mulig funksjons- og
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mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet» (Sosial- og helsedepartementet
St. meld nr. 21 1998-99 5.10). Enna er det et stykke igjen fgr personer med nedsatt funksjonsevne
oppnar personlig utvikling, deltakelse og livsutfoldelse pa linje med andre samfunnsborgere, og har
samme muligheter som andre til 3 leve et aktivt og selvstendig liv. (Barne- og
likestillingsdepartementet 2008. Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet 2016).I denne 5
arsperioden har vi rukket a bli fortrolig med de ulike utfordringene vi star ovenfor, vi har satt disse
utfordringene inn i en strategisk ramme, vi har bygd opp de strukturer rundt tjenesten som ma til
for & kunne innfri vart mandat. Vi er imidlertid en liten og sarbar tjeneste og var stgrste utfordring
er a kunne bygge fagmiljger som har kontinuitet innenfor kunnskapsfeltet og som gjennom det kan
bidra til at vi over tid far implementert ny kunnskap pa alle niva i effektkjeden.

Et tilsyn pa landsbasis for 10 ar siden, viser at barn med behov for habilitering ikke hadde tilgang til
et likeverdig tilbud. Det kom fram at helseforetak og kommuner hadde utfordringer knyttet til
samordning og koordinering av tjenester. Samhandlings- og koordineringsutfordringene var store i
habilitering generelt og spesielt i forhold til livsfaseoverganger (Helsetilsynet 2007). Tilsvarende
funn er ogsa gjort i andre undersgkelser. En kartlegging av ressurser og kompetanse i tjenestene, i
regi av Arbeidsutvalget for nasjonalt ledernettverk for barnehabilitering, viser at barn og unge far
sveert ulike tilbud avhengig av hvor de bor (Rinde 2013). Kompetanse og kunnskap pa kommunalt
niva om tilpasset fysisk aktivitet som virkemiddel for gkt deltakelse for barn og unge med
funksjonsnedsettelser er lav, tilfeldig, og til dels personavhengig (Nordlandsforskning 2015). Disse
tre rapportene har gitt oss grunnlaget for var strategiske tenkning - og etterhvert ledet oss frem til
innhold og avgrensinger som er blitt styrende for var daglige virksomhet (Veileder for nasjonale
tjenester i spesialisthelsetjenesten 2017, s. 74). Det strategiske plangrunnlaget vi tar med oss i en
evt. ny periode er skapt pa basis av 5 ars hardt arbeid. Det er i Igpet av de neste 5 - 10 arene vi skal
teste ut de tiltakene som skal skape en bedre hverdag for alle i var malgruppe og gjennom det gi
dem gkt livskvalitet. Det skal gi dem en hverdag hvor de opplever a bli sett, tatt pa alvor, inkludert,
far medvirke til 3 skape sine egne vekstbetingelser, far oppleve aktiv deltakelse i aktivt
samhandlende omgivelser bade i familien, i barnehage, skole, pa fritiden og i arbeidslivet.

Etter 5 ar vet vi at vi langt pa vei har oversikt over de virkemidlene vi trenger for @ styrke
kunnskapen blant aktgrene som skal veere medspillere i utviklingsprosessen som skal til for a fa et
mer samhandlende og samskapenede tjenestesystem. Vi vet ogsa hvordan vi kan hente frem
potensialene i hver enkelt bruker, bla. gjennom & trekke dem aktivt med i egne utviklingsprosesser,
ved 3 bidra til at de far tilbud om mgteplasser hvor de har mulighet for a veere aktivt deltakende
sammen med andre med nedsatt funksjonsevne og funksjonsfriske. Vi vet ogsa et stykke pa vei
hvilke verktgy barn og unge med funksjonsnedsettelser trenger for a kunne tilby dem en livsverden
med aktivitet, deltakelse, opplevelse av mestringstro, inkludering, medbestemmelse og kontroll i
eget liv.

Vi trenger mer tid sammen med brukere og tjenesteytere for 3 utvikle metoder og modeller for
aktivitetsutgvelse som fenger og blir tatt i bruk. Vi ma imidlertid ha toveis deling av kunnskap
direkte med brukere eller via nettbaserte medier og vi trenger ikke minst mer tid, flere miljger som
aktivt samhandler pa tvers av fagdisipliner og profesjoner, pa tvers av sektorer og avdelinger.

Viser forgvrig til vedlegg 3 - dokumentasjon for at feltet barn og unge med funksjonsnedsettelser
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fortsatt er et kompetansesvakt omrade i helsetjenesten i Norge.

Tilleggsinformasjon

11. Beskriv evt. andre nasjonale kompetansetjenester eller behandlingstjenester som har
oppgaver innenfor denne tjenestens faglige ansvarsomrade?

Av andre nasjonale kompetansetjenester - eller behandlingstjenester som har oppgaver innenfor
denne tjenestens faglige ansvarsomrade finner vi:

*Nasjonal kompetansetjeneste for arbeidsrettet rehabilitering. Oppdraget til denne tjenesten
(www.arbeidoghelse.no), er a styrke kompetanseutvikling i hele behandlingskjeden, og fa bedre
kunnskap om malgrupper innen arbeidsrettet rehabilitering, om hva som er best mulig innhold i
metodikk for arbeidsrettet rehabilitering, om hvilke effekter arbeidsrettet rehabilitering gir, og hva
som er optimal samhandling med gvrige aktgrer i samhandlingskjeden. Denne tjeneste ligger litt i
utkanten av det som er vart mandat, men i forhold til unge som er i overgangen ung - voksen og
trenger assistanse inn i arbeidslivet, kan det absolutt vaere aktuelt for oss a samarbeide pa bade
kunnskapsdelingsplan og gjennom prosjektarbeid. Vi har mgtt denne kompetansetjenesten to
ganger da de var pa besgk pa Valnesfjord Helsesportssenter. Da var helsesportssenteret vertskap.

*Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse. Denne tjenesten skal bidra til
gkt kvalitet pa lzerings- og mestringstjenester gjennom forskning, utvikling, kommunikasjon og
formidling. Basert pa vare resultatmal er det hgyaktuelt for oss @ samarbeide med NK LMH, spesielt
med prosjekter innenfor det Pedagogiske virkemiddelomradet. Vi har tatt initiativ til 8 mgte dem to
ganger - uten at det har fgrt til noe mer.

*Nasjonale kompetansetjeneste for trening som medisin har vi ikke vaert i kontakt med. Denne
tjenesten legger til rette for at personer som har langvarige helseutfordringer og deres pargrende,
tilegner seg kunnskap som kan bidra til fysisk og psykisk mestring av egen livssituasjon

De ovennevnte kompetansetjenestene samt noen av behandlingstjenestene er knyttet til
pasienters/brukeres funksjonsevne, som jo er var kompetansetjenestes virkefelt. De fremstar
derfor som de samhandlingsaktgrene som star oss naermest. De gvrige kompetanse - og
behandlingstjenestene er knyttet til enkeltindividers diagnoser.Var malgruppe inneholder ganske
sikkert de fleste av de diagnoser som knyttes til savel behandlingstjenester som
kompetansetjenester. Det vil veere viktig at vi skaffer oss/opprettholder innsikt og kunnskap ide
sykdomsbilder disse ivaretar, men var rolle er a styrke barn - og unges funksjonsevne uansett
diagnose, slik at de blir i stand til 3 leve et aktivt og delaktig liv sammen med andre, med sin
diagnose. Diagnosen blir derfor bare et moment av relativt mange nar det gjelder a styrke den
enkeltes funksjonsevne.

Skulle vi peke pa en av behandlingstjenestene vi kunne utnyttet naerere samarbeid med, matte det
vaere Samisk nasjonal kompetansesenter for psykisk helsevern og rus (SANKS) som er den eneste
samiske tjenesten blant tjenestene i spesialisthelsetjenesten.Sammen med SANKS villde det kunne
veere mulig 3 utvikle prosjektsamarbeid bade pa strukturelle og pedagogiske virkemidler.
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12. Er det gjort en formel ansvarsavklaring med disse tjenestene? Hvis ja, gi en kort beskrivelse

Har hatt kontakt med Nasjonal kompetansetjeneste for arbeidsrettet rehabilitering og Nasjonal
kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse, men vi har ikke gjort noen formell
ansvarsavklaring med disse. Vi har ikke hatt kontakt med Nasjonal kompetansetjeneste for trening
som medisin. Det vil vaere naturlig at KT tar initiativet til & kunne fa til en formell ansvarsavklaring
med disse tre institusjonene snarest mulig.

13. Eventuelle andre forhold som er viktig a kjenne til ifm en helhetlig giennomgang av denne
nasjonale kompetansetjenesten?

Det som er viktig a belyse i denne helhetlige rapporten er blitt grundig belyst. Det er selvsagt
flere forhold som kunne vart nevnt innenfor alle resultatmalsomradene. men da vil vi bevege oss
inn pa et slikt detaljniva at det blir nsermest uinteressant i rapporteringssammenheng.

Signering av ansvarlig leder

Dato og navnet pa den som har skrevet denne tilbakemeldingen:

Valnesfjord 26 februar 2018 -
Dag Ofstad, Leder for Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser

Vedlegg

Det bes om fglgende vedlegg:

e Tjenestens plan for kompetansespredning - vedlegg 1
e Dokumentasjon for oppnadde resultater - vedlegg 2

e Dokumentasjon for at helsetjenesten fortsatt er kompetansesvak - vedlegg 3

040118 arl
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W3 Helsedirektoratet

Helhetlig gjennomgang av nasjonale
kompetansetjenester i spesialisthelsetjenesten 2018

Spgrsmal til tjenestens faglige referansegruppe

SETT MARK@REN | DET GRA FELTET F@R DU STARTER SKRIVINGEN.

Navn pa tjenesten:

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser

Lokalisering:

Helse Nord

1. Erdet lagt til rette for at referansegruppen kan utgve sin funksjon i trdd med sitt
mandat ? (jf. kjernemandat for referansegruppene)

Kompetansetjenesten har lagt til rette for ett drlig mgte med referansegruppen.
Tjenesten har dekket reisekostnader for mgtet, som i hovedsak har dreid seg om planer
og arsrapport. Referansegruppens medlemmer rapporterer litt ulike erfaringer mtp
involvering utover dette mgtet. Alle medlemmer har blitt invitert til &rlig konferanse i
kompetansetjenestens regi.

2. Erreferansegruppens sammensetning dekkende for kompetansetjenestens
ansvarsomrade og oppgaver?

Referansegruppens sammensetning er dekkende. Gruppen vil likevel foresl3 at
fremtidige RHF representanter blir utpekt fra de regionale kompetanse-enhetene innen
habilitering . Referansegruppen stgtter ogsd kompetansetjenestens gnske om ha med
representant fra Kommunenes Sentralforbund. Flere ndveerende medlemmer av
referansegruppen har brei forskningskompetanse. For 3 sikre slik kompetanse i gruppen,
bgr det vurderes om referansegruppen i fortsettelsen bgr ha to representanter fra
universitet eller hggskole.

3. Erdet lagt til rette for aktiv brukermedvirkning i referansegruppens arbeid?

Referansegruppen har to brukerrepresentanter. Manglende deltakelse fra en av
representantene bgr lede til en revurdering av hvilke brukerorganisasjoner som skal vaere
representert. Referansegruppen mener at det bgr vaere en deltaker fra hver av
paraplyorganisasjonene Unge funksjonshemmede og SAFO.
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4. Hvor ofte arrangeres det mgter mellom tjenesten og referansegruppen?

Se spgrsmal 1. Fra 2018 er det planlagt to arlige mgter.

5. Farden enkelte helseregion dekket sitt behov for kom petanseoppbygging innenfor
kompetansetjenestens ansvarsomrade? Gi en kort beskrivelse.

Referansegruppen vurderer f.eks. Mgnsterkommuneprosjektet som lovende for
kompetansebygging i regionene. Det planlagte prosjektet Helt innafor og sammen med andre,
vil fé et bredt nedslagsfelt som kan bidra til kompetansebygging i regionene. Prosjektet Aktivitet,
deltakelse og likeverdige muligheter, i samarbeid med Nord Universitet , er viktig og lovende.
Prosjektet ma etter hvert fd et stgrre nedslagsfelt. Bokprosjekt i samarbeid med Faghokforlaget
legger til rette for nasjonal utbredelse.

6. Beskriv hvilke tiltak som er iverksatt for & viderefgre kompetansetjenestens arbeid i alle
regionene — evt. nasjonalt.

Kompetansetjenesten arrangerer &rlig nasjonal konferanse og to frokostmgter p3
Litteraturhuset i Oslo. Begge tiltakene streames.

Kompetansetjenesten er deltaker i arbeidsgruppen for Norsk akademi for habiliteringsforskning
(nettverk for forskning innen habilitering) som arrangerer rlig forskningskonferanse.

Knutepunkt Fritid for alle, og prosjektene Delta 2022, Drop In/school In, Fritid med bistand og
Tur og treningskompis, skal alle bidra til & utvikle og validere metoder for & kunne tilrettelegge
for fysisk aktivitet og deltakelse . Se ogsa tilbakemelding pa spgrsmal 5.

7. Dersom det er behov for a viderefgre kompetansetjenestens virksomhet, gi en
begrunnet beskrivelse av hvorfor dette er ngdvendig.

Dersom pabegynte prosjekter (jfr spgrsmal 5 og 6) skal kunne gi resultater, bgr
kompetansetjenestens virksomhet viderefgres.

Kunnskapsbygging og kompetanseutvikling er langsiktige oppgaver. Tjenesten har bak
seg fem driftsdr og flere viktige prosjekter er igangsatt som tjenesten bgr fa anledning til
a fullfgre.

Tilleggsinformasjon

8. Det bes om eventuell tilleggsinformasjon som er viktig & ta hensyn til ved helhetlig
vurdering av denne nasjonale kompetansetjenesten.

Kompetansetjenesten har brukt noe tid pa avgrensning og identifisering av
fokusomrdder. Det er viktig at tjenesten holder fast ved de ndveaerende fokusomradene og
vektlegger fullfgring og implementering av prosjektene.
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Signering av ansvarlig leder

-

/

Dato og navnet pa den som har skrevet denne tilbakemeldingen:

20.02.18
TN

= \

P3 vegne av reféransegruppen

¥ e

\

Edith Victoria Lunde, leder

040118 arl
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Kompetansespredning
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for barn og unge
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Desember 2015
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Nasjonal kompetansetjeneste
for barn og unge
med funksjonsnedsettelser

Plan for kompetanseoppbygging og
kompetansespredning

1 Innledning

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser har som
hovedmal a ‘lgfte kunnskaps- og kompetansenivaet nasjonalt og lokalt til et slikt niva
at alle — brukere, tjenesteytere, politikere, forskere — har den kunnskapen som er
ngdvendig for a realisere likeverdige muligheter og reell deltakelse for barn og unge
med funksjonsnedsettelser’ (Strategidokumentet, 2013). Med utgangspunkt i
‘Veileder til forskrift for nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten’ (2014)
avgrenses kunnskaps- og kompetanseinnholdet for Nasjonal kompetansetjeneste for
barn og unge med funksjonsnedsettelser til & ha seerlig fokus pa tilpasset fysisk
aktivitet for a fremme aktivitet og deltakelse pa alle arenaer for barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Fordi habilitering er mangfoldig og komplekst, er det likevel
gnskelig at kompetansetjenesten utvider feltet til & omfatte mer enn tilpasset fysisk
aktivitet. Barn og unges funksjonsevne er relatert til omgivelsene, og bestemmer i
hvor stor grad det er mulig a delta pa livsarenaer som hjem, barnehage, skole, arbeid
og fritid. Ulike tiltak for & gke aktivitet og deltakelse ma derfor utvikles og males.

Et viktig kunnskaps- og kompetansefokus er utvikling av malemetoder for a male
effekt av tiltak pa ulike niva innenfor helsetjenesten (ibid).

Tjenestetilbudet for barn og unge med funksjonsnedsettelser generelt, og tilbudet for
denne brukergruppen innen habilitering, er preget av at der er stort behov for
kompetansebygging og kompetansespredning likesom det er et fagomrade med lav
prestisje. Det savnes mer og lettere tilgjengelig informasjon om eksisterende tilbud

og bedre koordinering av faglig tilbud (Helsedirektoratet 2009).

Kompetansetjenestens hovedmal falges opp gjennom tre delmal (Strategidokumentet
2013):

3
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Nasjonal kompetansetjeneste
for barn og unge
med funksjonsnedsettelser

Delmal 1

ke den nasjonale kompetansen om hvordan man kan oppna aktivitet og deltakelse
for barn og unge med funksjonsnedsettelser gjennom ulike virkemidler, blant annet
tilpasset fysisk aktivitet.

Delmal 2
Bidra til & gke kvaliteten i tienestene (bade offentlig, privat, og frivillige), og i

helhetlige rehabiliteringsforlap.

Delmal 3
Gjennom gkt kunnskapsniva og gkt kompetanse, bedret samordning og mer
helhetlige nettverk, skal Kompetansetjenesten bidra til bedre bruk av ressurser og gkt

kostandseffektivitet pa feltet.

Senere vil det utdypes, hvordan Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med

funksjonsnedsettelser fortolker og arbeider med disse delmal.

2 Sentrale begrep

| det felgende presenteres sentrale begrep innen denne kompetansetjenestes
fokusomrader slik de forstas i det daglige arbeid med kompetanseoppbygging og —

spredning.

2.1. Aktivitet og deltakelse

Kompetanseutvikling og — spredning til Nasjonal kompetansetjeneste for barn og
unge med funksjonsnedsettelser hviler pa ICF, Internasjonal klassifikasjon av
funksjon, funksjonshemming og helse. Den tilbyr en multidimensjonell sakaldt bio-
psyko-sosial begrepsramme for funksjonsevne og funksjonsnedsettelse (Sosial- og
helsedirektoratet, 2003). Personens helsetilstand ses her som et samspill mellom
elementene kroppsfunksjoner og -strukturer, daglige aktiviteter, deltakelse i
samfunnslivet, personlige faktorer og omgivelsenes pavirkninger. Modellen nedenfor

viser denne sammenheng.
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Nasjonal kompetansetjeneste
for barn og unge
med funksjonsnedsettelser

KROPPS- DE—— AKTIVITET > DELTAKELSE
FUNKSJONER
MILJGMESSIGE PERSONLIGE
FAKTORER FAKTORER

Fig 1: ICF - Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse

Nedsatt funksjonsevne er det overordnede begrep for tap eller nedsettelse av
kroppslige funksjoner samt begrensninger i a8 giennomfgre sine daglige aktiviteter og
delta i samfunnslivet. Funksjonsevnenedsettelse oppstar i et samspill mellom
personens kroppslige og kognitive funksjoner og omgivelsene. Et menneskes
funksjonsevne og betydningen av eventuelle funksjonsevnenedsettelser kan i denne
sammenheng kun vurderes i daglig livet, som er normalt for personen. Den
medisinske diagnose blir derfor av mindre relevans i vurderingen av personens
funksjonsevne. Kompetansetjenesten er seerlig opptatt av aktivitet og deltakelse, nar

det gelder barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Aktivitet referer til personens evne til & utfare en bestemt oppgave eller handling,
altsa funksjonsevne pa individniva. Aktivitetsbegrensninger er dermed de
vanskeligheter, som en person har eller opplever ved utfgrelse av aktiviteter.
Kompetansetjenesten har fokus rettet mod kultur- og fritidsaktiviteter, og iseer
tilpasset fysisk aktivitet, som ses pa linje med tradisjonelle habiliterings- og
rehabiliteringstilbud for barn og unge med funksjonsnedsettelser. Antakelsen er, at
deltakelse i tilpasset fysisk aktivitet kan fremme deltakelse i samfunnslivet (Kissow &
Singhammer, 2012). Deltakelse forstas ifglge ICF som personens involvering i
dagliglivet og pa samfunnsplan, f.eks. lek, skole- og fritidsaktivitet, nar det gjelder
barn og unge. Kompetansetjenestens seerlige omrade er deltakelse i idrettslige og
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Nasjonal kompetansetjeneste
for barn og unge
med funksjonsnedsettelser

bevegelsesmessige uttrykksformer i alle de kontekster, disse forekommer i
samfunnet. For barn og unge med funksjonsnedsettelser omfatter det ikke minst
deltakelse i kultur- og fritidsaktiviteter sammen med andre (A. Midtsundstad 2005,
2013, 2015).

Her betraktes deltakelsesperspektivet i forhold til de sosiale sammenhenger,
personen inngar i. Deltakelsesbegrensninger kan beskrives som de vanskeligheter,
personen opplever ved involvering i dagliglivet og pa samfunnsplan generelt og isaer i
idrettslige og bevegelsesmessige sammenheng. Dette ses i forhold til faktorer i
omgivelsene og hos personen selv.

Alle komponentene i ICF er sentrale med hensyn til videreutvikling av kunnskap og
kompetanse knyttet til tilpasset fysisk aktivitet og deltakelse for barn og unge med

funksjonsnedsettelse.

2.2. Tilpasset Fysisk Aktivitet

Tilpasset fysisk aktivitet defineres som idrett og bevegelsesaktiviteter, som er
tilrettelagt sa mennesker med nedsatt funksjonsevne kan delta sammen med andre.
Tilpasset fysisk aktivitet dekker over et bredt spekter fra medisinske
treningsaktiviteter over spesialpaedagogiske bevegelsesaktiviteter til disiplininndelte
idretstilbud for mennesker med nedsatt funksjonsevne. Formalet med aktivitetene er,
at man oppnar det beste, man kan, ut fra de forutsetninger man har, i forhold til fysisk
form, generelle bevegelsesferdigheder og seerlige idretslige ferdigheter, samt at man
opprettholder en aktiv, sunn livsstil hele livet (Standal, Kissow & Morisbak, 2007;
Kissow & Therkildsen, 2008).

Ngdvendigheten og nytten av tilpasset fysisk aktivitet kan begrunnes ut fra de
generelle helse- og trivselsmessige effektene det gir. For mennesker med
funksjonsnedsettelser vil det treningsmessige aspektet ved fysisk aktivitet i mange
tilfeller bli viktig for & behandle eller kompensere for funksjonsnedsettelsen.

Samtidig handler det a veere fysisk aktiv om verdier og livsstil, og om gnske om
sosial tilhgrighet. Fritid og sosial deltakelse er viktige forutsetninger for en optimal

utvikling som menneske (Maehlum, 2008).
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Kropp og bevegelse forstas av Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser i et fenomenologisk perspektiv, hvor kroppen bade opplever
og oppleves av andre. Det er handler om en erfarende kropp, som lever og erfarer
pa en eksistentiell mate. Kroppen ses derfor ikke bare som objektiv og tinglig, men
som en psykofysisk enhet, der star i et levende samspill og i ustanselig dialog med
omverden og har et skapende potentiale (Merleau-Ponty, 1994). Mennesket er
kroppen, og som kropp er personen i stadig samspill med omgivelsene. Dette syn
pa kroppen avspeiles i, hvordan kunnskaps- og kompetanseoppbygging og
spredning av denne kunnskap og kompetanse praktiseres i regi av
kompetansetjenesten. Det er derfor det ogsa arbeides med kunnskap om, hvordan
barn med nedsatt funksjonsevne inngar i kommunikasjon og samspill i skole,
barnehage og fritid (Cameron, m.fl, 2014; J. Midtsundstad, 2011, 2012, 2013a,
2015; A. Midtsundstad, 2013)

2.2. Like muligheter

Aktivitet og deltakelse er malet for kompetansetjenestens virksomhet, og det er et
viktig tema for fagpersoner som i sitt arbeid mater personer med nedsatt
funksjonsevne. Det er samtidig et tema som krever tverrfaglighet og samhandling pa
tvers av bade faglig og administrativt niva. Der er god grund til fortsatt at holde fokus
pa dette. Personer med funksjonsnedsettelse far ikke like muligheter som andre pa
de fleste av livets arenaer selv om full deltakelse og likestilling har veert det

overordnende malet i politikken for funksjonshemmede siden farst pa 80-tallet.

I 2001 kom NOU 2001:22 «Fra Bruker til Borger» (Norges offentlige utredninger
2001), som dokumenterte at det er lang vei a ga fer malet om full deltakelse og
likestilling er nadd. «Fra Bruker til Borger» ble fulgt opp av «Full deltakelse for alle?
Utviklingstrekk 2001 — 2006» hvor konklusjonen var at fortsatt er det langt igjen for

malsetting om full deltakelse er oppnadd.

| 2006 kom St. meld. nr. 20 (2006-2007) ‘Nasjonal strategi for a utjevne sosiale
helseforskjeller’. Her kommer det klart frem at en ulik fordeling av levekar og

ressurser i samfunnet resulterer i en ulik fordeling av helse, sykdom og dadelighet.
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«Personer med funksjonsnedsettelser har som gruppe darligere gkonomiske levekar
enn gjennomsnittet i befolkningen. Det er seerlig tre faktorer som er avgjerende forde
gkonomiske levekarene: sysselsetting (arbeidsinntekt), offentlige overfgringer i form
av trygder og sosiale ytelser, og eventuelle merutgifter som fglge av
funksjonsnedsettelsen.

Statistisk sentralbyras arbeidskraftundersgkelser viser at mens om lag 75 prosent av
befolkningen som helhet er sysselsatt, gjelder dette bare for omlag 45 prosent av de
med nedsatt funksjonsevne. | tillegg er deltidsarbeid mer utbredt blant personer med

nedsatt funksjonsevne».

| 2007 kom Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven, «Personer med nedsatt
funksjonsevne skal ha mulighet til personlig utvikling, deltakelse og livsutfoldelse pa
linje med andre samfunnsborgere og skal ha samme mulighet som andre til & leve et
aktivt og selvstendig liv» (Ot.prp. nr. 44, 2007 — 2008).

| 2012 kom Folkehelsemeldingen God Helse — Felles Ansvar (St. meld. nr. 34,2012
— 2013). En viktig melding med gode intensjoner — men fa konkrete satsninger og
flere svakheter. En av svakhetene er at det foreslas fa forpliktende tiltak som kan

bidra til & utjevne levekar.

Norge ratifiserte FNs konvensjonen for rettigheter til mennesker med nedsatt
funksjonsevne 3. juni 2013 (http://www.fn.no).

Konvensjonen slar fast at mennesker med nedsatt funksjonsevne har de samme
menneskerettigheter som alle andre. Den dekker mange omrader hvor
funksjonshemmede opplever diskriminering, blant annet tilgang til rettigheter,
deltakelse i offentlig og politisk liv, rett til utdannelse, rett til & delta i arbeidslivet, frihet
fra tortur, utnyttelse og vold, samt bevegelsesfrihet. Konvensjonen skal ogsa fremme
respekt og innebaerer en endring fra a forsta funksjonshemmede som
velferdstrengende til & utfordre barrierer i samfunnet.

Selv om denne oversikten indikerer, at det fra politisk hold er gode intensjoner om, at
det skal veere like muligheter, har det i praksis resultert i sma forbedringer i den
retning. Bade erfaring og forskning viser, at mennesker med funksjonsnedsettelser
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deltar i markant mindre grad enn den gjennomsnittlige befolkning pa alle omrader,
som kjennetegner et alminnelig hverdagsliv (Damgaard, Steffensen & Bengtsson,
2013; Nyquist 2012)

2.3. Deltakelse og rehabilitering / habilitering

Deltakelse er en sentral dimensjon av rehabiliterings- / habiliteringsbegrepet definert
som ‘Tidsavgrensa, planlagte prosesser med klare mal og virkemiddel, der flere
aktagrer samarbeider om a gi nedvendig assistanse til brukeren sin egen innsats fora
oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt
og i samfunnet’ (St. meld nr. 21 1998-99 s.10).

Kompetansetjenestens fokusomrade innen habilitering /rehabilitering er barn og
unges deltakelse i kultur- og fritidsaktiviteter med saerlig oppmerksomhet pa tilpasset
fysisk aktivitet.

Det er kjent, at fysisk aktivitet pa et fysiologisk niva virker helsefremmende og
sykdomsforebyggende (Sundhedsstyrelsen, 2011; Maehlum, 2004).
Kompetansetjenesten anser ogsa deltakelse i fysisk aktivitet som et viktig aspekt i
forhold til en bredere forstaelse av helse og rehabilitering, hvor sosial deltakelse star
sentralt. Nyere forskning og erfaring underbygger dette. Undersgkelser viser, at
mennesker med funksjonsnedsettelse, som deltar regelmessig i fysisk aktivitet
sammen med andre, i signifikant hgyere grad er aktive pa arbeidsmarkedet, i
organisasjonsarbeid, i frivillig arbeid, i fritidsundervisning og har et hagyere
utdanningsniva enn dem, som ikke er fysisk aktive (Kissow & Singhammer, 2012).
Sosialpsykologisk forskning peker pa, at det, 8 ha myndighet (empowerment) i eget
liv og at ha mulighet for aktiv deltakelse i samfunnsfellesskapet, anses for at veere
avgjgrende sosiale faktorer, som har betydning for helsen (Marmot et al. 2008).
Amerikansk forskning understreker menneskers behov for a fgle sosial samhgrighet
med andre og peker pa, at lengere tids ensomhet er helsemessig skadelig pa niva
med rgyking (Cacioppo & Patrick, 2008). Pa samme mate peker internasjonal
forskning pa, at deltakelse i idrettsaktivitet for mennesker med funksjonsnedsettelse
kan bidra til en positiv selvoppfattelse, starre livskvalitet og empowerment (Kissow
2013).
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Erfaringer fra kommuner og helseforetak i Norge, som jobber med helsefremmende
og forebyggende tiltak rettet mot barn og unge med funksjonsnedsettelser, peker pa,
at dette gir overskudd, trivsel og god livskvalitet for deltakerne og deres pargrende,
og dermed bedre helse (Helsedirektoratet, 2011).

Med dette som utgangspunkt bygger arbeidet til Kompetansetjenesten pa de formal
og prinsipper for habilitering og rehabilitering, som presiseres i « Veileder om

rehabilitering, habilitering, individuell plan og koordinator» (Helsedirektoratet, 2015)

2.4. Malemetoder

Et viktig kunnskaps- og kompetansefokus er utvikling av malemetoder for & male
resultater av tiltak pa ulike niva innenfor helsetjenesten. Nasjonal
kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser forstar maling av
resultater innenfor en bredere vitenskapelig ramme enn den naturvitenskapelige,
som hittil har vaert dominerende innenfor feltet. Den stringent naturvitenskapelige
tilnaerming alene er for snever til & belyse resultater av habiliterings-
/rehabiliteringstiltak som har aktivitet og deltakelse som fokus (Kunnskapssenteret
2011). For & bidra til a utvikle og validere metoder og indikatorer som kan stette
evaluering av tilpasset fysisk aktivitet, deltakelse og effekter av tiltak, arbeider
kompetansetjenesten med teorier og erfaringer, som avspeiler et vitenskapssynmed
mange fasetter. Dette er i trad med den helhetlige rehabiliteringsforstaelsen som har
fatt skende anerkjennelse, spesielt i tiden etter rehabiliteringsmeldinga «Ansvar og

meistring» (Sosial- og helsedepartementet 1998).

Kompetansetjenesten skal gi kunnskap om hva som gir gkt deltakelse for barn og
unge med funksjonsnedsettelser. Deltakelse er et komplekst og sammensatt
fenomen, og det gjelder spesielt for barn og unge, som er aktiv pa sa mange
arenaer, som de ogsa raskt skifter mellom. Deltakelse er ikke lett & male med de
metoder som hgrer til de mest anerkjente innen spesialisthelsetjenesten, for
eksempel kontrollerte randomiserte eksperiment. Det vil veere ngdvendig ogsa a
statte seg til vitenskapelige disipliner som har deltakelse og samhandling som sitt

spesialomrade, eksempelvis sosiologi og/eller sosialantropologi.
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Gjennom dette utfordres ogsa kvalitetsbegrepet for forskning som er etablert innen
spesialisthelsetjenesten, og som er neert knyttet til nettopp kontrollerte eksperiment,
og isolerbare arsak-virkning-forhold. Dersom man skal fa gkt kunnskap om i hvilken
grad habiliteringstilbud bidrar til malsetninger om gkt livskvalitet, aktivitet og
deltakelse pa ulike arenaer, er det behov for et mangfold av forskningsmetodiske
tilneerminger, herunder forskning som bruker kvalitative metoder. Dette blir ikke minst
viktig pa bakgrunn av sentrale malsettinger i samhandlingsreformen, som vil sette sitt
preg pa helse- og sosialpolitikken i mange ar fremover. Malsetninger om
sammenhengende tjenester og forebyggende helsearbeid ma vurderes blant annet

pa bakgrunn av brukernes egne opplevelser i komplekse situasjoner.

Nedenfor gis noen eksempler pa malemetoder som anvendes i regi av kompetanse-

tienesten.

For & male effekt av tiltak pa individniva arbeides det med metoder og erfaringer fra
psykologien hvor det anvendes en diskontinuitetsanalyse der forskeren registrerer
nasituasjon, gjennomfagrer intervensjon sammen med den unge og registrerer
nasituasjon etter syv mgter (Lund 2001). Diskrepansen mellom fgr og etter
intervensjon kontrolleres opp mot kontroligruppen. Med en intervensjonsgruppe og
en kontrollgruppe kan effekt av tiltaket registreres i form av endret deltagersituasjon
(J. Midtsundstad 2013a, 2015).

Pa organisasjonsniva hentes inspirasjon fra innovasjonsforskning (Garman Johnsen,
2013; Johnstad, 2013). Forskerne kartlegger organisasjonens (skolens) grenser for
inkludering gjennom spgrreskjema som gir dem et bilde av f.eks. skolens
forventningsstrukturer (Midtsundstad, under utgivelse). Skolens strukturer
sammenlignes med en inkluderende skole og avdekker skolens utviklingspotential for
a bedre sin inkluderende praksis. Forskerne jobber sammen med de ansatte for a
utvide grensene for inkludering og kartlegger igjen etter endt innovasjon for & male

hvordan skolen har endret sin praksis.

11

Kompetanseplan
Side 32



Nasjonal kompetansetjeneste
for barn og unge
med funksjonsnedsettelser

| arbeid med vitenskapelige litteraturoversikter inkluderes bade kvalitative og
kvantitative studier fra ulike vitenskapsomrader, alt etter hvilke forskningssparsmal
som gnskes belyst.

Ved evalueringsforskning i forbindelse med utviklingsprosjekter i praksis anvendes
malemetoder, som retter seg mot den kunnskap vi gnsker at fa fram. Dreier det seg
f.eks. om deltakernes opplevelser av aktivitet og deltakelse i fysisk aktivitet,
anvendes kvalitative metoder av fenomenologisk tilsnitt, eventuelt sammen med

spgrsmal, som bearbeides statistisk, hvis det er en tilstrekkelig stor populasjon.

| forbindelse med praksisforskning anvendes case studier. En metode somanvendes
for & undersgke spgrsmal som springer ut fra praksis, og hvor resultatene har som

formal a informere praksis (Ramian 2012).

| forskning, hvor formaler er a undersgke betydningen av f.eks. fysisk aktivitet fra
hverdagslivet til barn og unge med funksjonsnedsettelser og/eller ved anvendelse av
aktivitetshjelpemidler benyttes kvalitative forskningsmetoder som intervju,

observasjon og feltstudier.

3 Kompetanseoppbygging og
kompetansespredning

Nasjonale kompetansetjenester har som mal a sikre nasjonal
kompetanseoppbygging og kompetansespredning innenfor sitt spesifiserte
fagomrade og bidra til kompetanseoppbygging og veiledning innenfor dette
fagomradet i hele helsetjenesten og til brukere og befolkningen for gvrig.

I innledningen ble det presisert hvordan kompetansetjenesten oppdeler dette mali
tre delmal.

Herunder utdypes hvordan kompetansetjenesten forstar og arbeider med disse

delmal.
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Delmal 1: Oke den nasjonale kompetansen om hvordan man kan oppna aktivitet og
deltakelse for barn og unge med funksjonsnedsettelser gjennom ulike virkemidler,

blant annet tilpasset fysisk aktivitet.

Kompetansetjenesten utvikler og initierer praksisprosjekter og forskning som ser pa
hvordan ulike arenaer kan tilpasse omgivelsene til barn og unges behov, f.eks. for
fysisk aktivitet, utvikling av hjelpemidler, kompetanse pa bruken av hjelpemidler i
kommunene og hvordan disse hjelpemidlene fungerer i personens aktivitet sammen

med andre.

Undervisnings- og kunnskapsformidling er en sentral og viktig oppgave for
kompetansetjenesten. Undervisningsaktiviteten skal saerlig vaere relevant for ansatte
innenfor tilbudene i offentlig og frivillig sektor, men ogsa for aktarer i privat sektor.
Aktivitet og deltakelse er et tema som krever tverrfaglighet og samhandling pa tvers
av ulike tjenesteniva. Kompetanse- og fagutvikling er spesielt viktig og har sin stgrste
utfordring og sitt starste potensiale i et samarbeid mellom undervisning, forskning/
kunnskapsutvikling og praksis.

Konkret Igser kompetansetjenesten denne oppgave gjennom a vaere en padriver for
utvikling av aktivitet og deltakelse som tema pa studier som gir formell
kompetanseheving i grunnutdanningene, pa bachelor og mastergradsniva, samt pa
all aktuell videre- og etterutdanning. De ulike undervisningsopplegg er, i et
overordnet perspektiv, utviklet, giennomfart og rettet mot praksisfeltet. Opplegget
veileder og statter prosesser som har til hensikt a fare til bedre praksis og bedre
tienester for barn og unge med funksjonsnedsettelser i spesialisthelsetjenesten, i
kommunene og i frivillig sektor.

Undervisningen planlegges og gjennomfgres i samarbeid med hagskoler og
universiteter.

Et eksempel er undervisning, som har veert giennomfeart pa profesjonsutdanningen
ved Universitet i Nordland der tema er «Aktivitet og deltakelse med fokus pa
personer med en funksjonsnedsettelse», hvor sykepleier-, barnehagelzerer-,
allmennlaerer-, barnevernspedagog- og helsefagutdanningen har felles undervisning
pa tema aktivitet og deltakelse. Undervisningsopplegget er utarbeidet av Nasjonal
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kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelse og er et samarbeid
med Universitetet i Nordland. Opplegget skal, i tillegg til fokus pa aktivitet og
deltakelse, gi inspirasjon og motivasjon for et videre faglig fokus pa kunnskap somer
ngdvendig for a realisere likeverdige muligheter og reell deltakelse for alle. Det skal
veere en faglig inspirasjon til a arbeide for at alle mennesker skal ha mulighet til &

leve et aktivt og selvstendig liv.

Forskning viser at barn og unges funksjonsevne er relatert til omgivelsene, og denne
relasjon bestemmer i hvor stor grad det er mulig & delta pa livsarenaer som hjem,
barnehage, skole, arbeid og fritid (Bergkvist, 2012; Nyquist, 2012; A. Midtsundstad,
2013; Midtsundstad og Bliksveer, 2015; J. Midtsundstad 2013, Kissow, 2013a). For &
fa til deltakelse for alle, er ofte ikke mestring av fysisk aktivitet nok. For barn og unge
med funksjonsnedsettelser handler det om a finne sin plass og utvikle sosiale
ferdigheter pa ulike arenaer for a kunne delta pa sine premisser. Sammen med
aktagrene pa disse livsarenaene (skole, fritid, barnehage etc.) utvikler
kompetansetjenesten kunnskap og kompetanse hos aktarene, sa de i samarbeid
med deltakerne kan legge til rette for & stgtte deres deltakelse. Et eksempel pa dette
er kompetansetjenestens nasjonale ansvar for a folge opp feltet stattekontakt, kultur-
og fritidsdeltakelse i et neert samarbeid med Helsedirektoratet (A. Midtsundstad,
2007, 2011, 2013; Kristiansen, Midtsundstad & Ofstad, 2016)

Delmal 2: Bidra til & gke kvaliteten i tienestene (bade offentlig, privat, og frivillige), og

i helhetlige rehabiliteringsforlap.

Samhandling om gode overganger i barn og unges oppvekst er sveert viktig, f.eks.
overgangen fra barnehage til skole, fra grunnskole til videregaende skole og fra
utdanning til arbeidsliv og tilbud i overgangen fra offentlig til frivillig sektor.

Derfor igangsetter kompetansetjenesten tiltak for at utvikle samhandlingskompetanse
hos fagpersoner og stimulerer til tverrsektoriell samhandling. Dette gjeres gjennom a
initiere tiltak og lede prosjekter som skal samle erfaringer og forskningsresultater fra

samarbeid mellom kommunen og spesialisthelsetjenesten, sykehusskoler og
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lokalskoler, kommuner og frivillig sektor, behandlingsinstitusjoner og foreldre og
leerere osv.

Et eksempel pa et konkret tiltak er rapporten ‘Det handler om samhandling!
Kartlegging av kompetanse og tilbud om aktivitet og deltakelse innen habilitering for
barn og unge i kommuner og spesialisthelsetjenesten’. Rapporten er utarbeidet pa

oppdrag fra Kompetansetjenesten (Nordlandsforskning 2015).

Rapporten tegner et bilde av at kompetansen og kunnskapen nar det gjelder tilpasset
fysisk aktivitet som virkemiddel for gkt deltakelse for barn og unge med
funksjonsnedsettelser er lav, tilfeldig, og til dels personavhengig. Kartleggingen
understgtter ogsa det flere andre kartleggingsstudier har vist, nemlig at etableringen
av koordinerende enhet i kommunene ikke har kommet sa langt som man har kunnet
forvente, og at det eksisterer problemer med manglende ansvars- og

rolleavklaring. | rapporten kommer det i tillegg et forventnings- og mulighetsgap
mellom kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten, og et behov for mer
kunnskap om fysisk og kulturell deltagelse som en del av habiliteringsfeltet.
Kompetansetjenesten bygger opp ny kunnskap gjennom forskning pa barn og unges
aktivitet og deltagelse med utgangspunkt i relasjonen, personens muligheter og ulike
organisasjoner evne til & inkludere. Det skjer blant annet gjennom utvikling av
malemetoder som kan fange opp bade personers fysiske og sosiale utvikling (Drop-In
metoden) (dropinmetoden.no) og malemetoder som kan kartlegge organisasjoners
inkluderingsniva (Prosjekt School-In) (J. Midtsundstad, under utgivelse).
Kompetansetjenesten arbeider med & utvikle malemetoder knyttet tilinnovative
tilnaerminger i samarbeid den enkelte person og i samarbeid med ledelse og

personale/deltakere i organisasjoner.

Det arbeides ogsa med at utvikle malemetoder, som kan male effekt av tiltak pa ulike

niva og brukes for systematisk evaluering.

Delmal 3: Gjennom gkt kunnskapsniva og gkt kompetanse, bedret samordning og
mer helhetlige nettverk, skal Kompetansetjenesten bidra til bedre bruk av ressurser
og okt kostnadseffektivitet pa feltet.
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Tjenestetilbudet for barn og unge med funksjonsnedsettelser generelt og tilbudet for
denne brukergruppen innen habiliteten preges av at det savnes mer og lettere
tilgjengelig informasjon om eksisterende tilbud og bedre koordinering av faglige
tilbud. (Handlingsplan for habiliteten og Nasjonal strategi for rehabilitering, 2009).
Kompetansetjenesten utvikler nettbaserte muligheter for informasjonsinnhenting
gjennom nettsiden sin. Her gjgres kunnskap og informasjon tilgjengelig fra ulike
relevante fagomrader. Hertil kommer utvikling av kunnskapsportal med bl.a. e-
lzeringskurs og undervisningsopplegg samt kunnskapsbase i form av fagbibliotek.
Kompetansetjenesten utvikler dessuten en omfattende formidlingsvirksomhet, hvor
medarbeiderne presenterer opplegg pa temadager og konferanser samtunderviser
relevante malgrupper innen feltet. Et eksempel er en arlig konferanse hvor

fagpersoner mgtes pa tvers av sektorer.

Avslutning

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser arbeider
innenfor et fagomrade som sa langt har fatt liten oppmerksomhet og har lav prestisje
sammenlignet med andre fagomrader i spesialisthelsetjenesten. Det innebeerer at
kompetansetjenesten ikke bare skal vaere en kunnskaps- og kompetansformidler,
men ogsa en kunnskapsaktar. Man bar derfor ogsa veere realistisk nar det gjelder i
hvilket tempo man kan forvente at kompetansetjenesten lykkes i & bidra til at
habiliteringstjenestene (ogsa i samarbeid med frivillige lag og foreninger) kan tilegne
seg kunnskap og kompetanse, slik at aktivitets- og deltakelsesperspektivet kan bli en

del av tjenestene for barn og unge med behov for et habiliteringstilbud.

Kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser er forankret i
spesialisthelsetjenesten, men har en tversektoriel oppgave. Derfor kan
kompetansetjenestens videre innsats bidra til & bygge bro mellom forstaelser av
mennesker og tjenester i de forskjellige sektorer. Det eksisterer ulike

kunnskapsregimer og habilitering for barn og unge, og fysisk aktivitet som
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virkemiddel er et kunnskapsomrade som befinner seg i et grenseland mellom disse,

0g som ogsa er avhengig av a kunne utnytte kunnskapen fra alle felter.

Kompetansetjenesten kan vaere en nettverksaktar som skaper bevissthet om

behovet, og bidrar til a forene spredte ressurser.

Kompetansetjenesten erkjenner at fagfeltet trenger bade mer kunnskap, kompetanse
og bedre koordinering av tilbudene og at kompetansetjenesten har en langsiktig jobb

a gjere for a bidra til at fagfeltet barn og unge med funksjonsnedsettelser Igftes.
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Dokumentasjon av oppnadde resultater
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VEDLEGG 3

NOTAT
Vedrgrende dokumentasjon

- for at feltet barn og unge med funksjonsnedsettelser fortsatt er et
kompetansesvakt omrade i helsetjenesten i Norge

| Veileder for Nasjonale tjenester i Spesialisthelsetjenesten (2017, s. 15) heter det:

Nasjonale kompetansetjeneste for barn og unge skal etableres ndr det er behov for d
bygge opp og spre kompetanse innenfor et kompetansesvakt omrdde, og at dette
arbeidet ut ifra hensyn til kvalitet og kostnadseffektivitet bagr sentraliseres, samt at
sentralisering av kompetansetjenesten vil bidra til G utvikle og heve kvaliteten i et
helhetlig behandlingsforl@gp innenfor en rimelig tidshorisont.

| veilederen (2017, s.15) heter det videre i beskrivelsen av hva et kompetansesvakt

fagomrade er definert som.

Det er et omrdde der det allerede eksisterer kunnskap, men hvor kunnskapen ikke er
tilstrekkelig implementert i den norske helsetjenesten. Det innebaerer at de som
driver en nasjonal kompetansetjeneste eller sgker om etablering av en nasjonal
kompetansetjeneste skal ha tilegnet seg, og vaere oppdatert pd relevant kunnskap pa
gjeldende fagomrdde. Herav falger det at hovedoppgavene til en nasjonal
kompetansetjeneste er kompetanse- og kunnskapsspredning basert pa en plan for
kompetansespredning (se ogsd s. 16-17 Oppgaver). Kompetanseoppbygging,
videreutvikling av fagomrddet og deltakelse i forskning og forskernettverk inngdr
som en del av oppgaveportefaljen til en nasjonale kompetansetjeneste for G kunne
ivareta oppgaven med a formidle og spre aktuell og oppdatert kunnskap.

Forskning skal i trad med dette ikke vaere primaeroppgaven til en nasjonal
kompetansetjeneste. Dette er et moment vi har tatt med oss i organisering av arbeidet vart.
Noe som gjenspeiler seg i oversikten over prosentvis fordeling av arbeidet ved tjenesten.
Men forskningen er likevel vart grunnlag for a utvikle kunnskap om hvor arbeidet med barn
og unge med funksjonsnedsettelser kommer til kort. Vi trenger derfor a ha et tydelig
forskningsfokus dersom vi skal avslgre hvor helsetjenesten og de omkringliggende
tjenestene ikke strekker til i forhold til var malgruppe.

Ved sgknad om etablering av Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser viste sgkeren til at fagomradet var kompetansesvakt, det vil si at
helsetjenesten manglet kompetanse nar det gjaldt tilrettelegging av aktiviteter for barn og
unge med funksjonsnedsettelser. Denne tjenesten har i de fem arene som er gatt siden

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser
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oppstart, bygd opp og spredt kompetanse om dette tema. Tjenesten ble etablert for a gjgre
andre gode. For a kunne gjgre dette pa en systematisk mate, har tjenesten bla. utarbeidet
strategisk plan for kompetansespredning — og etterhvert arlige tiltaksplaner for hvilke
virkemidler/tiltak vi skal ta i bruk for & kunne na resultatmalene i kompetansesprednings-
planen. Den strategiske planen beskriver hvordan tjenesten skal kunne bygge opp og spre
kompetanse, slik at alle helseregionene og helsetjenestene som sadan, over tid, kan tilfgres
tilstrekkelig kompetanse til & ivareta dette fagomradet selv.

Status — fortsatt kompetansesvakt omrade i 2018?!!
En gjennomgang av situasjonen pa feltet har bla. gitt oss fglgende innsikt:

Enna er det et betydelig stykke arbeid igjen f@r personer med nedsatt funksjonsevne oppnar
personlig utvikling, deltakelse og livsutfoldelse pa linje med andre samfunnsborgere, og har
samme muligheter som andre til 3 leve et aktivt og selvstendig liv. (Barne- og
likestillingsdepartementet 2008. Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet 2016).

Et tilsyn pa landsbasis for ti ar siden, viste at barn med behov for habilitering ikke hadde
tilgang til et likeverdig tilbud. Deltakelse, faglig samarbeid og samhandling er sentrale
dimensjoner i helsetjeneste-, rehabiliterings- og habiliteringstilbud. Tilbudene er definert
som «Tidsavgrensa, planlagte prosesser med klare mal og virkemiddel, der flere aktgrer
samarbeider om a gi ngdvendig assistanse til brukeren sin egen innsats, for & oppna best
mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet»
(Sosial- og helsedepartementet St. meld nr. 21 1998-99 5.10).

Det kom i dette tilsynet fram at helseforetak og kommuner hadde utfordringer knyttet til
samordning og koordinering av tjenester. Samhandlings- og koordineringsutfordringene var
store i habilitering generelt og spesielt i forhold til livsfaseoverganger (Helsetilsynet 2007).
Selv om dette er tilarskommen forskning — finner vi ikke forskning som tyder pa at det har
skjedd betydelige forandringer.

Kunnskapsbasert forskningspraksis de siste 6 arene viser ogsa at mennesker med
funksjonsnedsettelser, deltar i markant mindre grad enn den gjennomsnittlige befolkningen
pa alle omrader som kjennetegner et alminnelig hverdagsliv (Damgaard & Bengtsson 2013;
Nyquist 2012).

Tilsvarende funn er ogsa gjort i andre og nyere undersgkelser. En kartlegging av ressurser og
kompetanse i tjenestene, i regi av Arbeidsutvalget for nasjonalt ledernettverk for
barnehabilitering, viser at barn og unge far sveert ulike tilbud avhengig av hvor de bor (Rinde
2013).
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En forskningsundersgkelse som Kompetansetjenesten selv initierte — gjennomfgrt av
Nordlandsforskning, viste at kompetanse og kunnskap pa kommunalt niva om tilpasset
fysisk aktivitet som virkemiddel for gkt deltakelse for barn og unge med
funksjonsnedsettelser er lav, tilfeldig, og til dels personavhengig (Nordlandsforskning 2015).

Nordlandsforskning konkluderte med:

Kunnskapen om barn og unge, og habiliteringsinnsatsers effekt pa deres
samfunnsdeltakelse er mangelfull og representerer et kunnskapssvakt omrdde som
trenger bdde mer kunnskap og koordinering av aktivitet. Det betyr at det er utfart
forholdsvis lite forsking pd omrddet, og at offentlige tjenesteytere og andre som skal
organisere og yte tjenester, har fd studietilbud og lite litteratur @ velge mellom.
(Nordlandsforskning 2015).

En kunnskapsoversikt utfgrt av Statens kunnskapssenter for helsetjenesten
(Kunnskapssenteret 2011) pekte pa at kunnskapen om sammenhengene mellom fysisk
aktivitet blant barn og unge med funksjonsnedsettelser og barnas aktivitet og deltakelse, er
mangelfull. Rapporten konkluderte med to viktige forhold:

1. For det fgrste rapporterer de systematiske oversiktene som ble inkludert i oversikten
i liten grad om deltakelse som utfallsmal.

2. Fordet andre konkluderer kunnskapsoversikten med at det finnes for lite forsking til
a besvare spgrsmalet om deltakelse i fysiske aktiviteter gker deltakelsen pa andre
sosiale arenaer. Kunnskapsoppsummeringen bruker imidlertid som et
inklusjonskriterium at det skal veere kvantitative studier gjennomfgrt med
kontrollerte forsgk.

Kompetansetjenesten har notert seg at forskning med utgangspunkt i kvalitative metoder
ikke er omfattet av ovennevnte kunnskapsoppsummeringer, noe som utgjgr saledes en klar
begrensning ved denne kunnskapsoppsummeringen.

Som begreper, og som kunnskapsomrader har habilitering og rehabilitering ulike «eiere», og
kan ogsa sies a representere litt ulike kunnskapssystemer. Et hovedskille kan sies a ga
mellom en mer medisinsk og naturvitenskapelig forstaelse pa den ene siden og en mer
sosial forstaelse pa den andre. Dette er ikke en ny papekning, men har blant annet som
konsekvens at kompetansetjenesten skal drive kompetansegkning i et praksisfelt der det
eksisterer dels parallelle forstaelser av habilitering og rehabilitering. Det innebarer ogsa at
kompetansetjenesten skal bidra til kunnskapsgkning i et forskningsfelt og pa et tema som
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forskes pa av forskere fra ulike tradisjoner, og med ulike forskningsmessige idealer. Dette er
en sardeles krevende gvelse og det vil ta tid a finne den gode konstruktive forstaelsen for
hverandre, den gjensidige respekten — og evnen til & se disse to forskningsformene som
ngdvendige for hverandre for 8 kunne komme frem til gode anvendbare resultater for var
malgruppe (Nordlandsforskning 2015)

En annen kunnskapsoversikt, utarbeidet pa initiativ fra Norges Forskningsrad beskriver
forskning om habilitering/rehabilitering som er i trad med rehabiliteringsdefinisjonen fra
forskrift om habilitering og rehabilitering som “naermest totalt fraveerende”
(Helsedirektoratet 2012, Rapport IS-1947 s 31). Det papekes et udekket behov for kunnskap
om i hvilken grad habiliteringstiltak fremmer malsetninger om gkt livskvalitet, aktivitet og
deltakelse pa ulike arenaer (skole, fritid osv), i trad med det internasjonale
klassifikasjonsskjemaet av funksjonshemming og helse (ICF, WHO 2001).

Det har veert etterlyst nye kunnskapsoppsummeringer, men det er sa vidt vi kjenner til, ikke
utfgrt noen nye som har dekket dette behovet. Dette bidro til at Kompetansetjenesten i
perioden selv initierte et arbeid med a systematisere og sammenfatte eksisterende nasjonal
og internasjonal kunnskap innen feltet Deltakelse i familie/fritid og skole/barnehage til barn
og unge med nedsatt funksjonsevne, med saerlig fokus pa deltagelse i fysisk aktivitet (Kissow
& Klasson 2017). Denne ble ferdigstilt i 2017 — og skal lanseres varen 2018. Det er godt
belyst, at barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar i mindre grad pa de fleste
omradene i hverdagslivet sammenliknet med funksjonsfriske jevnaldrende. Forskningen gir
et uklart bilde av barns egen opplevelse av fysisk aktivitet pa fritiden. Hva angar hemmende
og fremmende faktorer for deltakelse til barn og unge med funksjonsnedsettelser, er dette
godt belyst. Pa bakgrunn dette vurderer vi, at det finnes et betydelig behov for ytterlige
forskning pa en rekke omrader.

Dette bidro ogsa til at vi tok initiativ til prosjektet «Treffpunkt 10» sammen med VHSS,
Sjeldenenheten UNN og Sjeldensenteret Frambu, tok et initiativ for & gke kunnskapen om
barn og unge med sjeldne diagnoser (i dette prosjektet er fokus pa progredierende
muskellidelser hvor et flertall har Duchenne muskeldystrofi). Kunnskapen om disse barnas
opplevelse av livskvalitet, tanker om voksenlivet, om sosial deltakelse og om
samfunnsdeltakelse, er begrenset.

Fremtidsperspektiver for Kompetansetjenesten

For a bygge opp ngdvendig kunnskap og kompetanse slik at barn og unge med
funksjonsnedsettelser har likeverdige muligheter og reell deltakelse, ma aktivitet, deltakelse
og likeverdige muligheter ikke bare vaere tema blant brukere, brukeres familie og i
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brukerorganisasjoner. Det ma implementeres som strategisk tenke, - plan - og
handlingsmgnster blant alle de nedenstaende aktgrene

1. Tjenesteytere i kommuner, fra de lovpalagte Koordinerende enheter til den
kommunale helse & omsorgtjenesten, samt tjenestene knyttet til Oppvekst, Kultur -
og Fritid, Teknologi og samfunn, ma samhandle og samskape lgsninger pa tvers av
fag og etatsgrenser. Vart mal for dette spesifikke feltet er a skape betingelser for
tverrsektoriell samhandling og samskaping, basert pa Igsninger som ivaretar
menneskets behov for livskvalitet i hverdagen. skape betingelser for at barn, unge og
unge voksne med funksjonsnedsettelser som gjennomgar langvarige behandlingslgp
skal vaere sikre pa at de tjenesteytende aktgrene som far ansvar for demi
behandlingssituasjonen samhandler med andre tjenesteytere bade innad i
spesialisthelsetjenesten og i kommunen om helhetlig habilitering/rehabilitering.

2. Tjenesteytere i Spesialisthelsetjenesten, fra de lovpalagte Koordinerende enheter i
helseforetak, til de ulike avdelinger som har ansvar for behandling av malgruppen
ma samhandle og samskape lgsninger pa tvers av fag og avdellingsgrenser.

3. Tjenesteytere i direktorater (H.dir, Bufdir, NAV og Udir) som har et szerskilt ansvar
for malgruppen barn og unge med funksjonsnedsettelser ma ogsa samhandle og
samskape Igsninger pa tvers av fag og direktoratsgrenser. Kompetansetjenesten ma
forholde seg til fire ulike direktorater som alle har sitt medansvar for barn og unge
med funksjonsnedsettelser. Disse direktoratene har ikke en felles strategisk
tilnarming til malgruppen barn og unge med funksjonsnedsettelser. Den oppleves ut
fra vart stasted som fragmentarisk og lite helhetlig anlagt. Det er utfordrende for
oss. Slik det er n3, blir bade virkemiddellgsningene og innovasjonsprosessene for
fragmenterte. Hadde man hatt et felles strategisk |gft for malgruppen i disse fire
direktoratene, ville det gjort jobben var betydelig enklere i forhold til ivareta
variablene veiledning, kunnskaps - og kompetansespredning pa en kvalitativ god
mate.

4. Brukere, deres foreldre/nettverk og brukerorganisasjonene lokalt, regionalt og
nasjonalt. Vi ma styrke disses posisjon i arbeidet med a finne bedre Igsninger for
malgruppen. De ma delta i savel kunnskapsutvikling — og kunnskapsspredning, i
innovasjon og virkemiddelutvikling. Utfordringen blir & finne gode arenaer hvor disse
sammen med tjenesteytere pa ulike forvaltningsniva og forskere, kan sgke etter
gode lgsninger.

5. Aktgrer i frivillig sektor - og fritidsorganisasjoner i kommunene - basert pa at
tjenesten skal initiere tverrsektoriell samhandling hvor muligheten til & delta i
fritidsaktiviteter ma fa samme prioritet som tradisjonelle habiliterings - og
rehabiliteringstilbud. Frivillig sektor er en arena med mange gode ressurser — og mye
taus, men praktisk anvendelig kunnskap. Det er av vital betydning at tjenesteytere i
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kommuner og spesialisthelsetjenesten begynner a samhandle med aktgrer i frivillig
sektor om @ sammen finne de gode Igsningene for malgruppen.

6. Forskere & forskningsmiljger som har medansvar for barn - og unge med
funksjonsnedsettelser. Dette er et forskningssvakt omrade, noe som har a gjgre med
at det er et prestisjesvakt, underprioritert, sterkt fragmentert og kunnskapssvakt
felt. Utfordringen er a snu dette bildet - og styrke forskningsaktiviteten pa feltet.
Dette krever en langvarig og samlet innsats for a styrke den kunnskapsbasert praksis
fra alle de tjenesteomradene som har ansvar for feltet fra direktoratniva til lokalniva.
Det er denne kunnskapsbaserte praksis forskning pa dette feltet ma omhandle i
arene fremover, for a kunne bruke forskningsresultatene til a kvalitetssikre
tjenestene til malgruppen.

Kompetansespredning, informasjon & formidling

Kompetansetjenesten vil fortsette med & implementere ny kunnskap i de informasjons — og
formidlingskanalene vi har bygd opp (hjemmesider, dialogseminar, konferanser og
temabaserte gruppeprosesser). Vi vil ogsa fortsette a utvikle kompetansetilbud til vare
primaere malgrupper — og da i seerdeleshet til brukere og deres foresatte og tjenesteytere i
kommuner, spesialisthelsetjenesten og frivillig sektor.

Virkemidler.

De virkemidlene vi vi skal benytte for @ na malgruppen, ma vi utvikle sammen med de
aktgrene nevnt ovenfor. Vi opplever at vi har klart & avgrense var aktivitet til prosjekter og
tiltak som vil kunne gi ogsa mer langsiktige resultater i trad med malgruppens behov og
etterspgrsel — og at vi far etablert tjenestetilbud for dem som gj@r at hverdagslivet deres vil
kunne preges av aktivitet og gjgremal som styrker den enkeltes livskvalitet.

Med vennlig hilsen
Dag Ofstad Leder, Phd

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser |
Norwegian National Advisory Unit on Disabilities in Children & Youth

TIf: +47 75 60 25 73 | Mob: +47 47 66 99 16 | e-post: Dag.Ofstad@vhss.no
web | facebook
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Kristjana Kristiansen, Anders Midtsundstad og Dag Ofstad (red.)

FRITID SAMMEN
MED ANDRE

Tilrettelagte fritidstjenester
i endring

FRITID SAMMEN MED ANDRE

TILRETTELAGTE FRITIDSTJENESTER | ENDRING

KRISTJANA KRISTIANSEN, ANDERS
MIDTSUNDSTAD OG DAG OFSTAD (RED.)

Fritid sammen med andre handler om hvor-
dan man kan stgtte barn, ungdom og voks-
ne med ulike utfordringer til deltakelse i
selvvalgte fritidsaktiviteter og sosiale felles-
skap. | tilrettelagte fritidstjenester er malet
at brukere skal kunne realisere egne gnsker,
behov og drgammer. Kartlegging av ressur-

ser og muligheter, motivasjon, leering, med-
virkning og nettverksbygging sammen med
brukerne er derfor sentrale temaer i boken.

ISBN 978-82-450-2319-0
SIDETALL 174
PRIS 22N
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Aktiv omsorg

Samspill mellom kultur,
aktiviteter, helse og trivsel
Per Gunnar Disch,

B Gro Lorentzen og Anders
ey Midtsundstad (red.)

- OMSORG
e ISBN 978-82-450-1879-0
SIDETALL 225

,.u.nlEEn.g_ 28 rris 349,-

Denne boka legger vekt pa at mennesker med ulike
utfordringer skal kunne ta i bruk egne ressurser og
muligheter, og ut fra egne gnsker og behov ta del i
kultur- og fritidsaktiviteter. | tillegg viser den hvor-
dan man kan se pa ressursene i helse- og omsorgs-
tjenestene pa nye mater, blant annet gjennom bedre
samarbeid med andre sektorer i kommunen, frivillige,
organisasjoner og lokalsamfunn.

Deltakelse pa fritiden
Perspektiver pa
fritidsdeltakelse for
mennesker med
utviklingshemming
Anders Midtsundstad og
Trond Bliksveer (red.)

ISBN 978-82-450-1772-4
SIDETALL 137
PRIS 219,-

Denne boken presenterer forskningsbasert kunn-
skap om utviklingshemmedes muligheter for delta-
kelse pa fritidsarenaen. Den gir et bilde av hvordan
situasjonen er for de utviklingshemmede i dag nar
det gjelder fritid, og gir grunnlag for & styrke og vide-
reutvikle tjenestetilbudet pa kultur- og fritidsarena-
en overfor personer med utviklingshemming.

AKTIV. | EGET LIV

muLiGHETER A UV BARENALR PR NS
MED UTVIKLINGSHEMMING Y/

Ty
S0

Aktivi eget liv
Muligheter pa ulike
livsarenaer for mennesker
med utviklingshemming
Anders Midtsundstad

ISBN 978-82-450-1764-9
SIDETALL 115
PRIS 219,-

a
FAGBOKFORLAGET

Aktiv i eget liv handler om hvordan personer rundt
mennesker med utviklingshemming i ulike aldre bed-
re kan tilrettelegge for aktivitet og deltakelse - med
utgangspunkt i den enkeltes valg, sa langt det er mu-
lig. Forfatteren viser hvordan dette kan planlegges
og falges opp i praksis, med utgangspunkt i temaene
familie og oppvekst, eget hjem, fritid, kultur og ferie
samt arbeid.

Fritid med Bistand

En metode for a stotte
sosial inkludering
Anders Midtsundstad

Anders Midtsundstad

ISBN 978-82-450-1086-2
SIDETALL 120
PRIS 275) =

FAGBOKFORLAGET

Denne boken handler om metoden Fritid med Bi-
stand (FmB) som gar ut pa a hjelpe mennesker med
ulike bistandsbehov inn i fritidsaktiviteter. Metoden
bygger pa et mestringsperspektiv, med vekt pa den
enkeltes gnsker, behov og drammer. Mélsettingen er
at deltakere i lgpet av en begrenset tidsperiode blir
inkludert i selvvalgte kultur- og fritidsorganisasjoner.
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