— .
asjonalt Kompetansesenter
rn:ﬂl:ﬂng
Prosjektrapport

”"Informasjon og mestring for familier som har
barn med funksjonshemming”

Et 2-arig utviklingsprosjekt
Nasjonalt Kompetansesenter for leering og mestring ved kronisk sykdom
Aker universitetssykehus HF
(2002-2003)

Aker universitetssykehus HF, mars 2004
Kari Hvinden
Prosjektleder






Forord.

En kort og hektisk progektperiode i Familieprosektet er over!

Progjektet bletil pa”bestilling” fra helsemyndighetene, og er gijennomfert i trad med
grunntankene ved Lagings- og mestringssentrene i Norge. Progjektet er ledet av Nasjonalt
Kompetansesenter for laxing og mestring ved Aker universitetssykehus HF, men det er
utover i landet den viktigste utviklingen har skjedd! Det er her fagpersonell og brukere i
fellesskap har jobbet fram meteplasser og aktiviteter med mal om & bidratil mestring i
familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne. Som progsjektleder har
jeg hatt en god felelse for prosjektet, og en klokketro pa ngdvendigheten av a anerkjenne
brukerkompetansen i dette arbeidet. De desentraliserte prosjektene har opplevd stor
entusiasme for prosjektet, men det er altid krevende a jobbe med utviklingsarbeid. Det er
utfordrende &trakke nye stier, og prosjektperioden har vaat svaat kort. Mange har fatt til
utrolig mye, og vi har skaffet oss et rikt reportoar av erfaringer i lgpet av
prosjektperioden. Likevel mavi erkjenne at det er et stykke vei agafer alle familier far
likeverdige laaingstilbud, - uavhengig av diagnose og bosted.

Takk til alle som har bidratt til gjennomferingen av progektet; takk til foreldre, sasken,
besteforeldre, fagfolk og andre samarbeidspartnere. Takk til den sentrale prosjektgruppa
pa Aker for viktige innspill i gjennomferingen av prosjektet, og en spesiell takk til alle
dere som har ledet utviklingsarbeidet ved de 21 sykehusene som har vaat med i

pros ektet.

Aker universitetssykehus HF, mars 2004.
Kari Hvinden

Prosjektleder







Sammendr ag.

Bakgrunn:

Nagjonalt Kompetansesenter for laging og mestring ved kronisk sykdom, Aker
universitetssykehus HF, blei 2001 spurt av Sosial- og hel sedepartementet om a huse et
to-arig utviklingspros ekt rettet mot familier som har barn med funksjonshemming. Det
ble understreket at familier som har barn med funksjonshemming i stor grad mangler
familierettede tilbud, og at det ber arbeides for afatil desentraliserte og tilgjengelige
meteplasser og aktiviteter/laaingstilbud. Departementet ansket & forankre prosjektet ved
Nasjonalt Kompetansesenter pa grunn av de grunntanker senteret bygger pa, og den
kompetanse senteret har. Vesentlig her er ideologien om at utvikling av gode
lagringstilbud ma bygge pa en likeverdig kobling av kompetanse fra erfarne brukere og
tverrfaglig personell.

Henskt:

Familieprosjektets langsiktige mal er a etablere et nagonalt system som sikrer relevant
informasjon og veiledning for familier som har barn med funksjonshemming.

Gjennomfering:

Alle etablerte Lagings- og mestringssentre (LM S) ble oppmuntret til & satse pa prosjektet.
| tillegg har det vaat enskelig a stimulere til oppstart av nye LM S som ogsa inkluderer
dette tilbudet. Nasjonalt Kompetansesenter og Familieprosjektet har disponert
gkonomiske midler som er tildelt sykehusi alle helseregioner etter sgknad og bestemte
kriterier. De lokale progektene har utviklet, prevd ut og etablert lagingstilbud i trad med
" Standard metode for kvalitetsutvikling av lagingstilbud”. Dette innebager at
laaingstilbudene er planlagt, gjennomfert og evaluert av foreldre som har barn med
funksonshemming, i samarbeid med lokale fagfolk fra habiliteringstjeneste,
familievernkontor, barneavdelinger, hel sesgstertjeneste mm. Innholdet i tilbudene har
variert, men fokus har vaat informasjon og mestring i et familieperspektiv. Innholdet har
vaat knyttet til medisinske forhold, praktiske forhold, relasjonelle forhold og
folelsesmessige forhold.

Progektet har etablert samarbeid med 21 sykehus rundt omkring i landet. De 21
sykehusene som er med i progektet fordeler seg over hel seregionene med Helse Nord 4,
Helse Midt-Norge 5, Helse Vest 3, Helse @st 4 og Helse Sgr 5. Disse har i |gpet av de
siste 1 ¥ ar jobbet med & etablere mateplasser og laaingstilbud. Det er store forskjeller i
hvor langt de enkelte progiekter har kommet i afylle prosjektet med innhold/aktiviteter.
Noen startet i etablerte organisasjoner, andre har méttet etablere bade organisasjon og
arena. Noen startet der grunntankene for Lagings- og mestringssentre var godt kjent og
innarbeidet, andre har bade tilegnet seg nye tanker selv, og brakt de videre il
brukerorganisasjoner og fagpersonell i eget miljg. Tilbudene som har vaat prevd ut i
prosjektperioden har vaat diagnoserelatert eller gatt patvers av diagnose.



Svaat mange brukerorganisasoner har vaat involvert i progjektet lokalt og sentralt. Blant
dem er Handikappede Barns Foreldreforening, CP-foreningen, ADHD foreningen,
Foreningen for hjertesyke barn, Norges Astma og Allegiforbund, Ups and Downs,
Autismeforeningen, Epilepsiforeningen, Norges Diabetesforbund, Norsk Forbund for
Utviklingshemmede, Prematurforeningen, Ryggmargsbrokkforeningen, FFO og SAFO.

Resultater:

e Prosjektet har greid a skape mye aktivitet i hele landet/alle helseregioner. Mange
nye Lagings- og mestringssentre (LMS) er etablert som en falge av progjektet (9).
Alle 21 progjekter fortsetter med aktivitet etter prog ektperiodens utlgp, men med
ulikt omfang.

e Deetablerte LMS har kommet raskt i gang med & utvikle lagringstilbud med
familieperspektiv. Ved etablering av nye LMS har det tatt lengre tid, og sma
sykehus har kommet raskere i gang enn store sykehus. Familieprosjektet har
vanskelige vilkar "alene” i spesialisthel setjenesten, og ber inngai et LMS.

e Prosjektet har vist at LMS er en egnet arena for & utvikle lagingstilbud for
familier som har barn med funksjonshemming. Progjektperioden har imidlertid
synliggjort at det er noen ulikheter mht. & etablere lagringstilbud for familier som
har barn med funksjonshemming og voksne med kronisk sykdom. Behov for
avlastning, hensyn til sgsken og fri frajobb er utfordringer som matas med i
diskusjonen omkring videre utvikling.

e Delaxingstilbud som er gjennomfart er svaat godt evaluert av brukerne. Searlig
positivt verdsettes de muligheter som gistil erfaringsutveksling med andre
familier. Verdien av &fa gode faglige innspill fra et samlet fagfelt settes ogsa
heyt, sammen med fagfolks anerkjennel se av brukerkompetansen.

o Fagfolk evaluerer samarbeidet med brukerne som lazerikt og nedvendig. Et
likeverdig samarbeid mellom brukere og fagpersonell innen hel setjenesten er
ingen selvfelge, og det krever tid og innsats for & endre etablerte maktforhold og
kulturer.

e LMS-modellen gir rom for forskjellighet, men det er viktig & dele erfaringer og gi
hverandre nyttige tips i fortsettelsen. " Gode eksempler” pa hjemmesiden var er
viktig i denne sammenheng, men ogsa annet nettverkssamarbeid.

e Vi har latt det enkelte sykehus satse pa egneinitiativ i prosjektperioden, dvs.
bestemme hvilke lagingstilbud de selv ansket & prave ut. Aktivitetene har variert i
form, innhold og organisering - noe som har gitt oss et rikt reportoar av erfaringer.
Det er prevd ut dags- og kveldstilbud, hverdags- og helgetilbud, endags- og
flerdagstilbud. Noen har vaat diagnoserelatert, andre ikke. Det er utviklet flest
lagingstilbud til familier som har barn med ADHD.



Prosjektet har skapt mange nye samarbeidsrel asjoner patvers av nivaer og etater.
Nytt og viktig er samarbeidet mellom spesialisthel setjenesten og Familievernet.
Fordi det er svaat mange aktarer i feltet, er det fortsatt mange utfordringer knyttet
til malet om et minst mulig fragmentert tilbud til familiene. Flere av de lokale
prosjektene ser ngdvendigheten av a satse mer pa samarbeid mellom 1. og 2.
linjetjenesten.

Bade etablering og videre utvikling av lagingstilbud avhenger av ngdvendige
finansieringsmuligheter. Nedskjaainger innenfor hel seforetakene har medfart
store utfordringer i forhold til videref@ring av laaringstilbud etter prosjektperioden.
Det er et krevende puslespill & samkjgre de finansieringsmuligheter som finnes, -
og lete etter nye, - bade for LMS og for brukerorganisasjonene. Finansiering av
tilbud med overnatting er nadvendig for & na prosjektets ma om likeverdige
tilbud over hele landet. Dette ligger det ikke til rette for innenfor folketrygdens
ytelser pr. i dag.

Visjonen eller det langsiktige, overordnede malet om & etablere et desentralisert
nettverk som sikrer familiene relevant opplaging/veiledning er ikke nadd i |gpet
av progjektperioden. Det mangler fortsatt mye fer vi kan s at tilbudet er
likeverdig, - uavhengig av diagnose og bosted. Noen brikker i dette puslespillet
har vi likevel lagt!

Familieprogjektet ble avsluttet som progjekt 31. desember 2003, men det er fortsatt behov
for satsing pafeltet. Det er fortsatt utfordringer i forhold tilgjengelighet, samarbeid,
gkonomi, kompetanse og forskning. Familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt
funksjonsevne er satsingsomréde ved Nasjonalt K ompetansesenter ogsa framover.
Senteret disponerer fortsatt stimuleringsmidler gremerket oppstart av ny LMS-
virksomhet, - ogsa familierettede tilbud. Det satses betydelig pa veiledning i denne
forbindelse. Videre utvikling og drift av laingstilbud er imidlertid helt avhengig av at de
lokale rammene er tilfredsstillende, ikke minst i forhold til gkonomi.
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1.0. Innledning

1.1. Bakgrunn

Pa oppfordring fra Sosial- og hel sedepartementet (2001) har Nasjonalt
Kompetansesenter for laaring og mestring ved kronisk sykdom, Aker
universitetssykehus HF, gjennomfert utviklingsprosjektet " Informasjon og mestring for
familier som har barn med funksonshemming” (Familieprogjektet).

Familien har en grunnleggende omsorgsfunksjon i samfunnet vart. A f& et barn med
funksjonshemming pavirker familien (Rogne, Hareide 2003, Tassebro, Lundeby 2002,
Kirkevold, Stramsnes 2001). Ferst dominerer 5okket, krisen, sorgen og omstokkingen
av tanker og planer. Hva n&? Hva med barnet vart? Hva venter oss? Hvordan gripe fatt i
den nye situasjonen? Senere kommer utfordringer knyttet til hverdagen og det aleve
med et barn med funksjonshemming. Hvordan planlegge fremtiden i forhold til de
behov og utfordringer som knytter seg til det & ha et barn med nedsatt funksjonsevne?
Utfordringer i forhold til hjelpeapparat, barnehage/skole, egne yrkesroller, gkonomi,

behov for rekreason, sgsken, samliv mellom foreldre, osv.

A faet barn med funksjonshemming er noe alle foreldre kan komme til & oppleve,
derfor er familier som har barn med funksjonshemming akkurat like forskjellige som
alle andre familier. Eller,- de er akkurat like vanlige (Grue 1993). Samtidig er det liten
tvil om at et barn med funksjonshemming pa ulike méter vil prege hverdagdlivet til
resten av familien. De fleste familier befinner seg i en situagion der de trenger statte;
noen a snakke med, noen a dele erfaringer med og noen som kan gi informasjon og
veiledning. | stedet for & bli mett i denne situasjonen, opplever mange at de kastesinn i
en krevende hverdag med undersgkel ser, utredninger og et utall fagfolk, etater,
instanser og ordninger de skal forholde seg til (Tassebro, Lundeby 2002). Nar familier
som har barn med funksjonshemming omtales som ” funksjonshemmede familier”, er
det for &synliggjerei hvor stor grad det &fa et barn med funksjonshemming kan sette
preg pafamilielivet som helhet (Ingstad, Sommerchild 1984).



Hjelpeapparatet har, og skal ha, barnet i fokus. Denne prioriteringen kommer vanligvis
ogsa resten av familien til gode. Det som gjares for barnet fortoner seg mer eller mindre
direkte som en stette til de gvrige familiemedlemmene. Tilsvarende oppleves
manglende tilbud og oppfelging av barnet vanligvis som en belastning for familien.
Bade fagfolk og brukere peker imidlertid pa behovet for starre vektlegging pa
situasjonen til familien i denne sammenheng. Det er viktig og nadvendig a fokusere
mer pa foreldre som bagrer store omsorgsbyrder. Familierettede tiltak har vist seg & ha
positive ringvirkninger for barn med funksjonshemming. Til tross for at behovet for &
fokusere pa familie og samliv er dokumentert og etterspurt, er det imidlertid lite
hjelpeapparatet aktivt tilbyr i denne sammenheng (Berge, Bliksvaa 2000, Samrad
2001).

Nordlandsforskning utarbeidet i 2000 rapporten ” M gtepl asser for familier med
funksgonshemmede barn” (Berge, Bliksvaa 2000). Rapporten kartlegger familierettede
tiltak i regi av kommuner, fylkeskommuner, statlige kompetansesentra og

funks onshemmedes organisasjoner, og var et oppdrag fra Sosial- og

hel sedepartementet. Sparsmalene som ble stilt var; er tilbudet som eksisterer bra nok
og er det likelig fordelt? Familierettede tiltak ble her skilt fratiltak med familierettet
aspekt. Avlastningsordinger, stattekontaktordninger, aktivitets- og velferdstiltak som
fritidsordinger, kulturtilbud og ferieopphold ble regnet som tiltak med familierettet
aspekt. Disse tiltakene organiseres ofte i kommunal regi, og anses mer som ”aminnelig
virksomhet” enn direkte familierettede tiltak.

NF-rapporten konkluderte med at familierettede tiltak varierte betydelig, bade med
hensyn til geografi, diagnose og omfang. Det ble fremhevet at den familierettede
satsingen generelt var for liten. Det ble hevdet at tilbudet faktisk var nedbygget de
senere &, noe som ble forklart med omstrukturering av statlige tilbud, desentralisering
og budsjettbegrensninger. Kommuner og fylker har fatt nye oppgaver giennom askulle
erstatte det som tidligere var statlige fellestilbud. Det er imidlertid stor variagon i hva
de ulike kommuner og fylker har kunnet tilby i denne sasmmenheng. Det synes ogsa &

vaae en skjevfordeling mellom ulike diagnosegrupper mht. familierettede tilbud.



Av de tilbud som eksisterte i 2000, fremheves ” Frambu-modellen” og Samlivskursene
ved Modum som svaat gode, men ressurskrevende i forhold til lokaler, bemanning og
kompetanse. | Frambu-modellen stimuleres aktivitet mellom grupper av foreldre og
sesken til barn med funkgonshemming. Hele familien settesi fokus, og deltagerne
trekkesinn i samtale- og selvhjelpsgrupper. Familier i "samme” situasjon metes,
samtidig som det gis anledning til mgter med fagpersoner som har spisskompetanse pa
barnas funksjonshemming. Samlivskursene ved Modum er tilpasset de pargrendes
situasjon og fokuserer pa forholdet dem imellom. Modellene fra Frambu og Modum
fremheves som gode, men svaat utfordrende a realisere innenfor rammen av ansket

desentralisering.

| mars 2001 inviterte davaarende Sosialminister Guri Ingebrigtsen til ” Samrad” under
temaet " Hverdagen for familier med funksjonshemmede barn”. Her kom det ogsa fram
et stort behov for tilbud med familieperspektiv. | oppsummeringen het det blant annet:
" Det a fa grundig informasjon pa riktig tidspunkt og fa utveksle erfaringer med andrei
samme situasion er i seg selv en svaa't viktig og god hjelp, samtidig bidrar det til a
forebygge ditagien i familien” (Samrad 2001).

Bade rapporten fra Nordlandsforskning og Samradet konkluderte med at det var
interesse for a preve ut lagingstilbud i tilknytning til landets Lagings- og
mestringssentre (LM S). Rapporten fra Nordlandsforskning foreslo & utvikle tilbud som
kuttet ned pa oppholdsdimensjonen og som ligner pa treff-modellen fra Laaings- og
mestringssentrene (Berge, Bliksvaa 2000). Oppsummeringen fra” Samradet” pekte
00sa pa igangsetting av et prosjekt med familieperpektiv ved Lagings- og
mestringsentrene som et viktig tiltak for & mate behovet for informasjon og
"meteplasser” for familier som har barn med funksjonshemming (Samrad 2001).



1.2. Mandat og mal

Det ligger en stor utfordring i afatil et desentralisert og mindre ressurskrevende
supplement til det som foregar ved Frambu, Modum og andre sentrale
kompetansesentre. Vesentlig er at dette tilbudet skal stai forhold til de

muligheter/ressurser som finnes pa kommunalt, fylkeskommunalt og regionalt niva

Mandatet for progektet er:

e apreve ut og utvikle LMSsom arena for lagringstilbud for familier som har

barn med funks onshemming.

Hensikten er & skape arenaer og meteplasser der familier som har barn med

funks onshemming, sammen med fagfolk, setter informasjon og mestring i fokus. Det
er gnskelig & etablere lagingstilbud der foreldre og fagpersonell sammen skaper gode
arenaer for informasjon og mestring. Progjektet skal utvikle, prave ut og bygge opp et
landsomfattende og mer permanent tilbud til " starre diagnosegrupper” innenfor
malgruppen familier som har barn med funksjonshemming. Det er vesentlig &
desentralisere virksomheten og gjere tilbudet |ett tilgjengelig for familiene, uavhengig
av diagnose og bosted. Tilbudet skal vaae et supplement til de mer omfattende
familietilbudene. Et vesentlig mal er imidlertid & bidratil minst mulig fragmentering av

de ulike tilbudene, og initiere samarbeidsmodeller patvers av nivaer og etater.

Prosjektetsvison eller overordnet, langsiktig mal:

e Aetablere et nagonalt system som sikrer relevant informasjon og

veiledning for familier som har barn med funksjonshemming.




Effekt-/hensiktsmal:

o familiene opplever at laaingstilbudene fremmer mestring i hverdagen.

Resultatmal:

e progektet utvikler, praver ut og etablerer ulike lagingstilbud i tréd med Lagings-
0g mestringssenterets ” Standard metode for kvalitetsutvikling av lagingstilbud”.

e tilbudet er tilgjengelig for familiene, uavhengig av diagnose og bosted.

e progektet initierer samarbeidsmodeller patvers av nivaer og etater.

e progektet etablerer nettverk og synliggjer erfaringer pa Internett i samarbeid med
Nagjonalt kompetansesenter for laaing og mestring ved kronisk sykdom, Aker
universitetssykehus HF.

1.3. Rammer og ressurser

Tidsrammen for prosjektet var 2 ar, og prosjektperioden har vaat 2002 og 2003.
Progektleder ved Nasgjonalt Kompetansesenter ble ansatt i 50 % stilling 1. desember
2001, og 100% stilling fra 1. januar 2002 tom. 31. mars 2004. Sluttrapport og revidert
regnskap fra progjektet er sendt Sosial- og helsedirektoratet, Avdeling for Levekar
innen 1. april 2004.

Midler til Familieprosjektet ble gitt fra Sosial- og Hel sedepartementet i 2001. Dette var
restmidler fra” Handlingsplan for funksonshemmede, 1998-2001" (St. Meld.nr. 8
1998-1999), og summen var totalt 3.5 mill. kroner for en todrsperiode. Deler av
summen var gremerket eksterne progjekter, uten at det var angitt noen fordelingsnakkel
mellom disse midlene og midler til forvaltning av prosjektet ved Nasjonalt

K ompetansesenter.

Nasjonalt Kompetansesenter har i tillegg, badei 2002 og 2003, forvaltet
stimuleringsmidler til oppstart av nye Lagings- og mestringssentre. Disse midlene ble

koblet til utvikling og etablering av lagingstilbud for familier som har barn med



funksjonshemming. Starrelsen pa disse midlene har vaat 3.9 mill. kroner pr. ar, og store
deler er delt ut til eksterne progjekter.

De lokale progektene har ellerstatt i bruk de finansieringsordninger som eksisterer for
LM S-virksomhet. LM S-virksomheten finansieresi dag av en blanding av
rammemidler, polikliniske takster og DRG (Diagnose Relaterte Grupper). Det er stor
variasion pa hvordan de ulike LM S vektlegger disse ordningene. | tillegg tilfgres mye
ressurser gjennom brukerorgansasjonenes deltakelse i arbeidet. Polikliniske takster for
tverrfaglig opplaaing har eksistert for kun tre diagnosegrupper; astma, diabetes og
nyresvikt. (A97aog b, A98). Nytt fra 1. januar 2004 er imidlertid en opplazingstakst
som er uavhengig av diagnose (A99). Det er knyttet spesielle forskrifter/forutsetninger
bade til bruk av DRG og poliklinske takster.

Brukerorganisag onene/brukerne finansierer i stor grad sin deltagelsei LMS-
virksomheten gjennom egne midler. Det er imidlertid fastlagt fra Nasjonalt
K ompetansesenter at brukere som deltar i planlegging og gjennomfering av
lagringstilbud skal fa dekket dokumenterte utgifter, bade hvareise og tapt

arbeidsfortjeneste angér.

Folketrygden har ytelser som skal gjare det mulig for foreldre adeltai
opplaaingstilbud. Ved omsorg for barn med funksjonshemming/kronisk sykdom ytes
det opplaaingspenger dersom en er med pa opplaaing ved en godkjent helseinstitusjon
eller et spesia pedagogisk kompetansesenter (89-13 i Lov om Folketrygd). | tillegg
dekkes utgifter til reise, kost og opphold for pasient og ledsager nar trygdeetaten
godkjenner opplaaingen (885-16 og 5-19 i Lov om Folketrygd).

1.4. Rapportensoppbygging

Rapporten besar av to deler. Farste del er en samlet beskrivelse av progjektet som
helhet. Her beskrives bakgrunn, mandat, rammer, gjennomfering, evaluering, resultater
og videre utfordringer. Andre del bestar av korte sammendrag fra de 21 sykehusene
som har vaat med i prosjektet. Disse er basert pa sl uttrapporter som de lokale

pros ektene har utarbeidet og formidlet videre til den sentrale prosjektledelse.



2.0. Nagonalt Kompetansesenter for laeering og mestring ved
kronisk sykdom, Aker universitetssykehus HF.

2.1. Historie og grunntanker

Det ligger i myndighetenes bestilling at Familieprosjektet skal bygge pa de samme
grunntanker som lagrings -og mestringsentrene i Norge, noe som ogsa forklarer

prog ektets plassering ved Aker Universitetssykehus HF.

Nasjonalt Kompetansesenter for laging og mestring ved kronisk sykdom, Aker
Universitetssykehus HF, ble etablert desember 2000, som en viderefaring av ” Progj ekt
Lagings- og mestringssenter” (1997 -1999). Dette var et samarbeidsprosjekt der
tverrfaglig helsepersonell og brukerorganisasjoner samarbeidet naat for & utvikle og
etablere laingstilbud som fremmet selvstendighet og ansvarlighet i forhold til egen
sykdom (Sluttrapport 1999). Grunntankene fra progjektet er viderefart i Nasjonalt

Kompetansesenter:

e For personer med kronisk sykdom/funksjonshemming og deres parerende er god
opplaging og mestring like viktig som medisinsk behandling.

e Helsepersonell har fagkompetanse, mens erfarne brukere har viktige kunnskaper
om hvordan det er & mestre hverdagen. For & lykkesi a skape gode
laaringstilbud, er det vesentlig at hel sepersonell og erfarne brukere samarbeider
om planlegging, giennomfering og evaluering av tilbudene.

Lagings- og mestringssenteret som meteplass bygger opp under en likeverdig dialog
mellom fagpersonell og brukere (Standard metode 2001, Hustavle 2001). (Vedlegg 1
0g 2). Fagkunnskap og brukererfaring sidestilles ved at en planlegger, gjennomfa@rer og
evaluerer lagringstilbudene sammen. Lagrings- og mestringssenteret bidrar til at
fagpersonell har brukernes erfaringer som utgangspunkt for veiledning og informasjon.
Sosial- og hel sedepartementet gnsket Nagjonalt Kompetansesenter for laaring og
mestring ved kronisk sykdom som prosjektansvarlig for Familieprosjektet for asikre
Lagings- og mestringssenterets grunntanker og metodikk inn i prosjektet.



2.2. Begreper

Noen sentrale begreper tydeliggjares kort: funksonshemming, familie, mestring, laering,

empower ment og brukermedvirkning.

Funksjonshemming. Begrepet barn med funksjonshemming bruktesi prosjektet og i
rapporten. Funksjonshemming kan beskrives som "eit mishgve mellomindividet sine
feresetnader og krav fra miljget og samfunnet si side til funkson pa omrade som er
vesentlige for & etablere og halde ved lag eit 5j@vstendig og sosialt tilvaare (St meld 8,
1998-1999). Definisonen bygger paen sosial forstael sesmodell av funksjonshemming.
Funksjonshemmingen oppstar i gapet mellom den enkeltes forutsetninger og de krav
samfunnet stiller, den er ikke en egenskap ved individet (St.meld.nr.40, 2002-2003, ICF
2001, Shakespeare, Watson 1999, St.meld. nr 8, 1998-99). Vi har utover i prosjektet i
sterre grad valgt & bruke betegnelsen " barn som har kronisk sykdom/ nedsatt
funksionsevne”. Dette for atydeliggjere at det ikke kan settes likhetstegn mellom det &
ha kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne og det a vaare funksjonshemmet.

Progjektet har et familieperspektiv, noe som betyr at det vi arbeider med ses gjennom
"familiebriller”. Forstaelsen av hvaen familie er, bygger gjerne bade pa egen
familiebakgrunn og pa samfunnets kulturelle oppfatning av familie. Familie kan forstas
som biologisk band, strukturelle/funksjonelle band og falel sesmessige band (Kirkevold
2001). Det kan variere hvor mye vekt vi legger paformelle relasjoner, blodsband,
roller eller affektive nettverk. | Familieprosjektet ansker vi a ha et dpent forhold til
familiebegrepet, og tenker at hovedfokus er de mellommenneskelige prosessene.

” Familien er det den enkelte identifiserer som familie” (Wright, Leaheys 1994).

Mestringsbegrepet er sentralt i virksomheten ved Lazings- og mestringsentrene. Det
finnesimidlertid mange ulike tolkninger av begrepet, og ulike teoretiske forstaelser av
mestringsstrategier (Lazarus og Folkman 1984, Corbin 1998, Sommerchild 1998,
Antonowsky 1991). Nasionalt Kompetansesenter benytter falgende definisjon pa
mestring; "Mestring dreier seg i stor grad om opplevelse av a ha krefter til & mete
utfordringer og falelse av & ha kontroll over eget liv’ (Vifladt, Hopen 2002). Mestring
kan ogsa betraktes som et eget perspektiv eller en brille & se verden gjennom

(Sommerchild 1998). Med disse brillene pa vil en vaare pajakt etter ressurser,
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i steden for akartlegge og ta utgangspunkt i problemer. Mestring som mulighet er
uttrykk for den idé at det til enhver person og situasjon er knyttet egne sett av
mestringspotensiaer, og at denneide i seg selv er nakkelen som laser opp for
mulighetene. Antonowskys syn pa mestring er ogsai trad med prosjektets grunntanker.
Han fremhever ngdvendigheten av a oppleve sammenheng i tilvaarel sen for a mestre

(" Sense of Coherence”). For a oppleve dette er det vesentlig a forsta situasjonen, hatro
pa at vi kan finne frem til l@sninger, og finne god mening i aforsgke det (Antonowsky
1991).

Lazing er noe som skjer i den enkelte, og det er et mangfold av situasjoner som bidrar
til lagring. Lagringsbegrepet er omdiskutert, og Olav Dalland skriver om et amputert og
et helhetlig syn palaging (Dalland 1999). Det helhetlige laaingsbegrep forutsetter en
lareprosess hvor betydningen av den laxrendes medvirkning og ansvar fokuseres, mens
motsetningen er en prosess der lagreren styrer og foretar de viktigste valg og
avgjarelser. Innenfor LMS vektlegges et helhetlig syn pa laging; voksne mennesker
lagrer best nar de er aktive i laaringsprosessen og kan bruke egne erfaringer i samspill
med andre. "V oksenlagingen”/ andragogikken hevder at |aaring forutsetter tangering av

elementer i personenslevende liv (Knowles 1990).

Empower ment handler om & mobilisere og styrke folks egne krefter, samt &
neytralisere krefter som pavirker avmakt” (Thesen, Malterud 2001). Det & anerkjenne
brukerns erfaring som gyldig kunnskap vil ha betydning bade for opplevelse av makt
og avmakt. Ryburn sier om empowerment at det er " forsgk pa a finne mater &
samarbeide med andre pa som gir dem maksimal beslutningsmyndighet over sitt eget
liv’ (Ryburn 1996). Dette uttrykker godt den filosofi vi gnsker skal prege var

hel sepedagogiske virksomhet. Det settes ofte likhetstegn mellom begrepene
empowerment og brukermedvirkning. Brukermedvirkning er et omdiskutert begrep som
ma settes i kontekst for &fa mening (Renning, Solheim 1998). Begrepet brukes bade pa
system- og individniva, og benyttes mye i offentlige dokumenter innenfor

hel setjenesten. Brukemedvirkning innebager at ” de som berares av en beslutning, eller
er brukere av tjenester, far innflytel se pa besl utningsprosesser og utforming av
tjenestetilbudet” ( St.meld.nr.34 1996-97). Var ” Standard metode” ivaretar
brukermedvirkning bade pa system og individniva (Vedlegg 1).



2.3. Hovedoppgaver for et larings- og mestringssenter

Lagings- og mestringssentrene har fire hovedoppgaver.

Tilgjengelig mateplass/Samar bei dsverksted. Senteret skal vaare en aktiv mateplass og
et samarbeidsverksted for personer med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne, deres
familie og venner, brukerorganisasjoner og tverrfaglig personell.
Laaringstilbud/kurs/grupper. Senteret skal vaare et sted der det foregér laaingstilbud
som retter seg mot & mestre hverdagen med sykdom/nedsatt funksjonsevne.
Fagkunnskap og brukererfaring skal sidestilles gjennom planlegging, gjennomfering
og evaluering av tilbud.

Helsepedagogisk verksted. Senteret skal vagre et sted som bidrar til at hel sepersonell
blir bedre pedagoger.

Informasjonssenter/internett. Senteret skal vaae et aktivt informasjonssenter, spre
erfaringer og gi veiledning i hvordan skaffe seg informasjon.

Lagings- og mestringssenteret ved Aker Universitetssykehus HF har i tillegg oppgaver

som Nasjonalt Kompetansesenter. Senteret skal:

Videreutvikle fagfeltet laaring og mestring ved kronisk sykdom.

2. Etablere ngdvendige nasjonale og faglige standarder.

w

N o g s

Sikre nagjonal kompetanseoppbygging, nettverksbygging og spredning av
kompetanse.

Gi rad og faglig stette til andre sykehus mm. — vaae radgivende instans.
Felge nagona og internasjonal faglig utvikling innen feltet.

Bidratil og deltai forsknings- og utviklingsarbeid innen fagfeltet.
Etablere og kvalitetssikre registre innen fagfeltet.
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2.4. Nettverket av larings- og mestringssentre

Da Familieprosjektet startet i desember 2001 var det 10 Lagings- og mestringssentre i
Norge. Alle helseregioner var representert. Sentrene er etablert og driftesi

spesialisthel setjenesten, men sgker samarbeid patvers av nivaer og etater.
Pasientopplaging er en av fire hovedoppgaver for spesialisthel setjenesten, og etablering
av LMS er en méte @ mate denne utfordringen pa (Lov om spesialisthel setjeneste av
1999). Styringsdokumentene fra de regional e hel seforetakene inneholder sterke
anbefalinger om opprettelse av laarings- og mestringssentre ved de ulike
helseforetakene. Det er sd langt ingen standard organisering og forankring av LM S
innenfor helseforetakene.

Familieprosektet sgkte samarbeid med de etablerte sentrene for at disse skulle satse pa
laaingstilbud for familier som har barn med funksjonshemming. | tillegg har det vaat

enskelig a stimulere til opprettelse av nye Lagings- og mestringssentre.

Oversikt over LMSpr. 1. januar 2002.

Lzaerings- og mestringssentre

'Norge 2002

Mordland sentralsykehus, Boda

Helgelandisykehuset HF,
il AR L

Sykehuset Mamsos

Sykehuset Levanger
Ringerike sykehus HF
Akershus universitetssybehus

St Lo Homplnl b¥ Nasjonalt kompetansesenter, Aker universitetssykehus HF

Lasresenterst. Lilkseaal ur.?urrl..ilq-:\'.:,'kn'l':u'. HF [Pas biblionek |
lWIIEﬂmg Diakonale sytl:hus

Motodden sykehus

Sykehuset @stfold Sarpsbarg

Fylkessykehuset Haugesund Viest-Agder sentralsykehus HF, Kristianzand



3.0. Organisering og styring av Familieprog ektet.

Progektet har hatt en sentral organisasion ved Aker Universitetssykehus HF, og sterre
eller mindre progjektorganisasjoner ved de 21 sykehusene som har vaat med i
prosjektet.

Ved progjektstart ble det etablert en sentral prosjektgruppe pa 11 medlemmer og en
sentral evalueringsgruppe pa 5 medlemmer. Prosjektleder sentralt har rapportert til
leder for Nasjonalt Kompetansesenter, som igjen har rapportert til sykehusets

ledel se/administrasjon. Sykehusets administrasion har godkjent arsmelding og
regnskap, og pasett at det er rapportert arlig til oppdragsgiver (Sosial- og
helsedirektoratet, Avdeling for Levekar).

3.1. Sentral prosjektgruppe ved Nagonalt Kompetansesenter,
Aker universitetssykehus HF

Den sentrale prosjektgruppen ved Nasjonalt Kompetansesesenter har hatt 11
medlemmer. Ved sammensetning av gruppen ble mangfoldet i feltet vektlagt mer enn
geografisk representativitet. Mandatet til gruppen var & mobilisere kompetanse og bidra
med innspill og kunnskap fra ulike stasteder til gjennomfaringen av prosjektet.
Hensikten var & skape konstruktivt samarbeid mellom brukere/brukerorganisasjoner og
fagpersonell fra ulike felter, og komme med innspill i forhold til vesentlige veivalg i
prosektet.

Gruppen har fungert som et radgivende utvalg for prosjektleder. Medlemmene i
prosjektgruppen er personer med erfaring og oversikt innen eget felt, og med
muligheter til & pavirke/spreinformasjon i egne rekker. | den grad det er naturlig har
prog ektgruppens medlemmer fungert som kontaktpersoner til andre ressurspersoner.
Prog ektleder har vaat leder for gruppen og ansvarlig for framdriften i arbeidet.

Det er avholdt tilsammen 7 mater & 3-4 timer i | gpet av prosjektperioden. Referater fra
metene ligger pa nettsiden, under Familieprosjektet. www.aker-
universitetssykehus.no/LMS
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Medlemmer i prosjektgruppen:

Trond Morten Osvold, Handikappede Barns Foreldreforening

Garil Skancke, Norsk Forbund for Utviklingshemmede

Randi Vaehle Rodriguez, Cerebral Parese-foreningen.

Knut Hallvard Bronder, ADHD-foreningen.

Tone Toft, Sosionom, Medlem i Arbeidsutvalget Barnehabilitering Norge (ABN)
Unni Tranaas Vannebo, Helsesaster, Fosnes Kommune

Egil Halleland, Progjektleder, Modum Bads Samlivssenter

Thomas Rajka, Barnelege, Ulleval Universitetssykehus HF

Odd Bakken Seflege, Aker universitetssykehus HF (ut 2002)

Liv Hopen. Daglig Leder, Nasjonalt Kompetansesenter

Kari Hvinden, Progjektleder Familieprogektet, Nagonalt Kompetansesenter

Sentral evalueringsgruppe

Det ble nedsatt en sentral evalueringsgruppe for a diskutere evalueringen av prosjektet.

Gruppen hadde to mater i Igpet av 2002, og arbeidet resulterte i utarbeidelse av en

evalueringsprotokoll. Denne ble forelagt prosjektgruppa for kommentarer og fors ag til

endringer. Protokollen ble brukt som utgangspunkt for utvikling av ulike

eval ueringsskjemaer og intervjuguide. Disse var utetil hgring blant de lokale
pros ektene, og tatt i bruk hasten 2002.

Medlemmer i evalueringsgruppen:

Egon Vifladt, Pedagogisk konsulent

Trond Morten Osvold, Handikappede Barns Foreldreforening

Knut Hallvard Bronder, ADHD-foreningen

LivHopen, Daglig leder, Nagjonalt Kompetansesenter

Kari Hvinden, Progjektleder Familieprogektet, Nagonalt Kompetansesenter




3.2. Lokal organisering og styring

Det sentrale progjektet lafafaringer for lokal organisering. Et vesentlig kriterium var
imidlertid samarbeid med brukerei alle ledd, tverrfaglighet, og et uttalt gnske om &
forankre de lokale progjektene hayt oppe i sykehusets ledelse. Forpliktende
engasjement ved de enkelte sykehus har vaart ansett som viktig i forhold til viderefaring
av lagingstilbud etter prosj ektperioden.

Noen har valgt & etablere full prosjektorganisering lokalt; med referansegruppe,
styringsgruppe og pros ektgruppe. Andre har kun etablert planleggingsgrupper/
arbeidsgrupper knyttet til de enkelte lagringstilbud. Organiseringen har variert ut fra
sykehusenes stasteder. Noen har startet lagingstilbud i etablerte LM S, andre har jobbet
for Aetablere LMS, samtidig som de har etablert aktivitet i Familieprosjektet (Se del 2,
Lokale progjekter). Alle progiekter har hatt med brukere/brukerorganisasjoner i sin

organisering.

L okale planleggingsgr upper/ar beidsgrupper.

De lokale planleggingsgruppene/arbei dsgruppene har jobbet med den konkrete
utformingen av de oppleggene det er satset pai prosjektperioden. Gruppene bestar av
brukere og tverrfaglig helsepersonell med erfaring fra det aktuelle feltet. Innholdet og
organiseringen av lagingstilbudene varierer med |okale ressurser og geografi, men bruk
av " Standard metode for kvalitetsutvikling av lagingstilbud” er benyttet (Vedlegg 1).

Planleggings-/arbeidsgruppene bestar vanligvis av mellom 3 og 8 personer, og har
brukt 2-4 meter for a planlegge lagringstilbudene. Flere av de 21 prosjektene har
evaluert samarbeidet i disse gruppene, og uttaler at arbeidet gar raskt ved a sette
sammen tverrfaglig personell og brukere, og ved ata utgangspunkt i brukernes tanker

om hvatilbudet skal romme.
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4.0. Gjennomfaring sentralt

Her beskrives prosjektets hovedaktivitet ved Nasjonalt Kompetansesenter. Var rollei
evalueringsarbeidet beskrivesi Kapittel 6.0. Evaluering (s. 23).

4.1.

Kriterier for tildeling av stimuleringsmidler

Det ble utarbeidet kriterier for tildeling av stimuleringsmidler og sgknadsmal (Vedlegg

3). Disse ble offentliggjort/formidlet gjennom nettsidene vare, via samlinger og diverse

konferanser.

Progjektet skal bygge pa et samarbeid der fagkunnskap og brukererfaring
sidestillesi planlegging, gjennomfearing og evaluering av tiltak.

Familieperspektivet er i sentrum, og det fokuseres painformasjon og
mestring. Prosjekter med behandling/terapi i fokus faller ikke inn under
kriteriene, e heller progekter som i hovedsak rettes mot barnet.

Prosjektet skal forankresi eksisterende tjenester/organisasoner, pa samme
méte som andre aktiviteter ved lagings- og mestringssentrene.

L agringstilbudene planlegges og gjennomfares i samarbeid mellom foreldre
som har egne erfaringer med & ha barn med funksjonshemming, og ” lokale”
fagfolk fra hel setjeneste, familievernkontor, habiliteringstjeneste,

hel sesgstertjeneste, trygdeetat mm. Lagings- og mestringssentrene blir
arenaer som legger til rette for disse lagingstilbudene/metene.

Det er gnskelig at det gjares erfaringer med laaringstilbud for familier som
har barn med diagnoser somi stor grad synes @ mangle tilbud. Som
eksempler nevnes diagnosegrupper som AD/HD, cerebral parese og autisme.
Det er ogsa et mal at alle helseregioner er representert med
arbeidsgrupper/pros ekter.

Leder for den lokale arbeidsgruppen/prog ektgruppen serger for evaluering
og dokumentasjon i samsvar med retningslinjer utarbeidet av den sentrale
prosj ektgruppe/prosjektleder.

Seknad med kort prosjektbeskrivel se sendes prosjektleder ved Nasjonalt
Kompetansesenter snarest (max 2-3 sider). Denne skal inneholde bakgrunn,
mal, skisse for gjennomfaring/tiltak, gkonomi og tanker om viderefaring.
Seknadsmal som bygger pakriteriene er utarbeidet.

Godkjent regnskap over tildelte midler sendes Nasjonalt Kompetansesenter
for laing og mestring ved kronisk sykdom, Aker universitetssykehus HF
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4.2. Tildeling av stimuleringsmidler.

Det har vaat viktig a tydeliggjere at stimuleringsmidliene er hjelp til oppstart av
aktivitet,- ikke fullfinansiering av tidsbegrensede progjekter. Tildeling av midler til
eksterne prosjekter i Familieprogektet ble i farste rekke knyttet til etablering av nye
tilbud ved eksisterende Lagings- og mestringssentre. | tillegg har det vaat mulig & sgke
stimuleringsmidler for opprettel se av nye laarings- og mestringssentre der det ble

planlagt lagingstilbud for familier som har med barn med funksjonshemming.

Tildelingen av stimuleringsmidler ble standardisert, bade mht lannsmidler og
driftsmidler. Tre progekter fikk lannsmidler tilsvarende 100 % stilling, sytten
prosekter fikk lannsmidler tilsvarende 50 % stilling, mens ett prog ekt kun sgkte om
driftsmidler. Det er i tillegg gitt driftsmidler pa mellom 25.000 — 100.000 kroner pr
prosjekt pr. &. Omfanget av midler for det andre prosjekt-aret ble farst klart gjennom
offentliggjering av statsbudsjettet for 2003. Det er foretatt justeringer i tildelingen for
2003 ut franar prosjektene har kommet igang lokalt. Prosjektene har fatt tildelt
tilsammen 3. 232.500 kroner i 2002, og 4. 995.000 kroner i 2003.

De som har fatt midler gjennom prosjektet er:

1. Sykehuset Levanger, Helse Nord-Trendelag HF.
Har eget LMS, fatt midler til Familieprosekt fra 2001.

2. Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Tromsg.
Sekt midler til nytt LM S + Familieprosjekt. Fatt midler fra010702.

3. Sykehuset Buskerud HF, Drammen.
Sekt midler til nytt LM S + Familieprosekt. Fatt midler fra010702.

4. Sykehuset Jstfold HF, Fredrikstad.
Har eget LMS, fatt midler til Familieprosekt fra 010702.

5. Nordlandssykehuset HF, Bodg.
Har eget LMS, fatt midler til Familieprosekt fra 010702.

6. Haugesund sjukehus, Helse Fonna HF.
Har eget LMS, fatt midler til Familieprosekt fra 010702.

7. Helse Savanger HF.
Sekt om midler til nytt LMS + Familieprosjekt. Fatt midler fra 010902.
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8. Sykehuset Namsos, Helse Nord Trandelag HF. Namsos.
Har eget LMS, sgkt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra 010902.

9. Helgelandssykehuset HF. Mo i Rana.
Sekt midler til nytt LM S + Familieprosjekt. Fatt midler fra010902.

10. Akershus Universitetssykehus HF.
Har eget LMS, sgkt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra 010902.

11. Kristiansund sykehus, Helse Nordmere og Romsdal HF.
Sekt midler til Familieprogjekt og stette til forprosiekt LM S. Fatt midler fra 010902.

12. Sarlandssykehuset HF, Kristiansand.
Har eget LMS. Segkt midler til forprosjekt Familieprosiekt. Fatt midler fra 010902.

13. Ulleval Universitetssykehus HF.
Sekt midler for & etablere eget LM S(Barnesenteret)og Familieprosiekt. Fatt midler fra 010902.

14. Alesund sjukehus, Helse Sunnmere HF.
Sekt midler for & etablere eget LM S og Familieprosjekt. Fatt midler fra 010902.

15. Notodden Sykehus, Helse Blefjell HF, Notodden.
Har eget LMS, sgkt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra 010902.

16. Farde Sentralgukehus, Helse Farde HF.
Sekt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra010902. Ut av prosj. 311202.
Sakte og fikk hagsten 2003 midler til forprosjekt for etablering av LMS.

17. Helgelandssykehuset HF. Sandnessj gen.
Har eget LMS Samna. Sgkt midler til Familieprosiekt. Fatt midler fra 010902.

18. Sykehuset Vestfold HF. Tansberg.
Sekt midler til Familieprosjekt og etablering av LMS. Fétt midler fra 010902.

19. Rikshospitalet. Bar neklinikken, Barnenevrologisk Seksjon (BNS) Oslo.
Har sgkt midler til Familieprogjekt og etablering av LMS ved BNS. Fatt midler fra 010902.

20. Sentralsykehuset i Hedmark HF. Elverum.
Sekt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra010902.

21. S. Olavs Hospital HF, Universitetssykehuset i Trondheim.
Har LMS Munkvoll. Sgkt midler til Familieprosjekt. Fatt midler fra010103.

4.3. Samlinger

Nasjonalt Kompetansesenter har arrangert 1-2 samlinger for nettverket av LMS hvert
ar. Det er i tillegg arrangert tre egne samlinger i Familieprosjektet i |gpet av
prosjektperioden (hasten 2002, varen 2003 og hasten 2003). Temaer for samlingene har
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vaat; " Inspiragonssamling” i Familieprogjektet (Vedlegg 4), "Hvor like er nadvendig
og hvor forskjellige er mulig?’ (Vedlegg 5), og ” Erfaringskonferanse” (Vedlegg 6).
Hensikten med samlingene har vaat a skape nettverk, utveksle erfaringer og diskuterer
felles utfordringer. Varen 2002 ble det arrangert pning av prosjektet, der sosia minister
Ingjerd Schou sto for den offisielle dpningen (Vedlegg 7).

4.4. Nyhetsbrev

Det er laget fire Nyhetsbrev fra progjektet i |gpet av prog ektperioden. Hensikten med
disse har vaat a spre informasjon om prosjektet, og gjere det kjent bade i fagmiljger og
brukerorganisasjoner. De er sendt bredt ut til brukerorganisasjoner,
habiliteringstjeneste, familievern, nettverk av LM S og diverse andre
samarbeidspartnere. De er ogsa lagt ut pa nettsiden var.

www.aker.universitetssykehus.no/LMS

4.5. Formelle og uformelle samarbeidskontakter/mgter.

Det mest fundamentalei LM S-modellen er samarbeid, og samarbeidet har foregétt pa

mange arenaer. Progjektet sentralt har fokusert mest pa samarbeidet med:

e Lokale progekter/LMS

e Sentrale brukerorganisasjoner

o Ulikefagfelter (Habilitering, familievern, hel sesgstertjeneste, pediatri)
e Besektede prog ekter/kompetansesentre

Det er jobbet endel med veiledning i forbindel se med oppstart av lokal virksomhet.
Prog ektleder har besgkt 11 av de sykehusene som har vaat med i prosjektet, enten i
forbindel se med ide- /oppstartsmeter, eller ved offisielle dpninger av nye LMS. Flere av
de lokale progjektlederne har besgkt Nasjonalt Kompetansesenter far oppstart.
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Sentrale brukerorganisasjoner har vaat invitert til dialog, bade gjennom enkeltmeter og
gjennom idémgter arrangert av Nasjonalt Kompetansesenter. Sentrale
brukerorganisasjoner vi har vaat i dialog med er Norsk Forbund for
Utviklingshemmede (NFU), Autismeforeningen, Norsk Foreldrelag for
Funksgjonshemmede (NOFF), CP-foreningen, ADHD-foreningen, Handikappede Barns
Foreldreforening (HBF), Norsk Epilepsiforbund (NEF), Norges Astma og
Allergiforbund (NAAF), Norges Diabetesforbund, Stetteforeningen for kreftsyke barn
(SKB), CF-foreningen og Funks onshemmedes Felles Organisasion (FFO). Noen av
organisasjonene har vi hatt et tett sasmarbeid med, andre mer perifert. CP-foreningen,
ADHD-foreningen, NFU og HBF har sittet i den sentrale prosjektgruppen. Det er i siste
prosjektar samarbeidet tett med Organisasjonen Voksne for Barn (V{B) i forbindelse
med et spesielt progjekt (Prog ektskisse 2004).

Den viktigste kontakten med de ulike fagfeltene har foregétt lokalt (se Del 2). Den
sentrale progjektledel sen har hatt kontakt med noen sentrale samarbeidspartnere.
Arbeidsutvalget for Habilitering i Norge har sittet i prosjektgruppen, og nyhetsbrev er
sendt alle habiliteringsenheter i Norge. Kontakten med familievernet har i stor grad
vaat gjennom "Hva-med 0ss?’ -progjektet og Samlivssenteret Modum Bad. Alle
nyhetsbrev er imidlertid sendt til familivernkontorene i Norge. Landsgruppen av
helsesgstre har ogsa sittet i prosjektgruppen, og er informert om prosjektet bade
gjennom nyhetsbrev og i tidsskriftet " Helsesastre”. Progektet har ellers vaat omtalt i en
rekke fag- og brukertidsskrifter, bade sentrale og lokale. Pediatri-feltet har vaat
representert ved en barnelege i prosjektgruppen.

Familieprosjektet har veat presentert pa sterre og mindre konferanser/meter i hele
landet. | tillegg er det presentert ved et stort antall besgk ved Nasjonalt
K ompetansesenter, bade nasjonale og internasjonal e (dansk, svensk, tysk, amerikansk,
kinesisk, russisk). Progjektleder har bla. presentert progektet eksternet ved:
- Regionale opplagingskonferanser ” Fraerfaing til laaing”, 2001/2002
- Regional Progjektpresentasion, Helse @st 2003, Ullevdl universitetssykehus,
- SKUR-konferansen i Bodg 2003
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- Norsk Sykehus og Helsetjenesteforenings (NSH) konferanse om opplaging
og brukermedvirkning, Oslo 2003.

- Landskonferansei "Hva med 0ss?’ -progjektet, 2003.

- Landskonferanse for helsesgstre, Loen ( april 2004).

4.6. Internett/njemmeside

Det ble ved progjektets oppstart etablert en egen side for Familieprosj ektet ved
nettsidene til Nasjonalt Kompetansesenter. Her ligger all vesentlig informasjon om
progjektet; progektsgknad, prosektbeskrivelse, kriterier for tildeling av
stimuleringsmidler med sgknadsmal, ale referater framgtenei den sentrale
prosjektgruppen, alle nyhetsbrev og oppdaterte lister over kontaktpersoner ved de
sykehus som er med i prosjektet.

www.aker.universitetssykehus.no/Ims

Fordi det er metodikken som er standardisert ved LM S-virksomheten, ikke innholdet i
laaingstilbudene, vektlegger LM S kommunikasjon av " Gode eksempler”. Disse kan gi
betydelige ideér og tipstil andre som skal starte lignende aktiviteter. Det er laget en mal
for hvordan utforme en A4-side der laaingstilbudet beskrives. Allei Familieprogjektet
er oppfordret til & kommunisere disse eksemplene pa nettsidene vare, evt. ogsa pa egne
nettsteder.

Nettsidene har en omfattende lenkeside som inkluderer svaat mange

brukerorganisasjoner, alle LM S med egne nettsider, aktuelle lover og offentlige
dokumenter, andre samarbeidspartnere/nettverk mm.
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5.0. Lokal gjennomfering

Gjennomfaringen av de lokale prog ektene beskrivesi rapportens del 2 (s. 44). De
beskrivesi forhold til organisering, aktivitet, samarbeid, evaluering og viderefaring.
Alle sykehus har gitt en standardisert tilbakemelding til sentral prosjektleder (Vedlegg
8). Mange har i tillegg laget egne utfyllende prosjektrapporter. Det er begrenset hva
denne rapporten kan romme fra gjennomfgringen av de |okale prosjektene, og mange
spennende detaljer blir borte. Ta gjerne direkte kontakt med det enkelte sykehus for

mer informasjon!

Det er store forskjeller i hva de lokale prosjektene har fétt til i |gpet av
prosjektperioden, - av forskjellige arsaker. Noen startet med aktivitet ved LMS som var
godt etablert, andre startet ved sykehus som ikke har dlik virksomhet. Noen har etablert
LMS samtidig med etablering av lagingstilbud i Familieprog ektet. Siden den aktive
prosjektperioden for mange kun har veat 1 & og 4 mnd., er det lett A se at tiden har
vaat en utfordring. Det kan se ut som de store sykehusene har trengt mer tid for &
komme pa plass, bade organisatorisk og fysisk. Noen sykehus har hatt ”interne”
ressurspersoner til alede prosjektet, andre har sekt eksternt. De siste har trengt mer tid i

startfasen, noe som har blitt synlig i en sa kort prosjektperiode.
5.1. Lokal utvikling, utpreving og etablering

Det var ingen klar bestilling fra departementet hvilke lagringstilbud som skulle utvikles,
praves ut og etableres. Det ble anbefalt & satse pa de " mellomstore” gruppene, ikke de
med g eldne funksjonshemminger eller de " store” gruppene. Lagingstilbud for familier
til med barn som har ADHD, CP og Autisme ble nevnt som aktuelle. Hovedfokus
skulle vaare familieperspektivet, og det skulle preves ut ulike "modeller”. De ulike

"modellene” var ikke tydeliggjort naamere.

Vi valgte a formidle denne bestillingen til de ulike sykehusene, uten a palegge dem a
satse pa spesielle lagringstilbud. Tanken var at det er sterre mulighet for alykkes nar det
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gisrom for lokaleinitiativ og ressurser, enn ved sentral styring. LM S-modellen gir rom

for forskjellighet, og det ble raskt tydelig at det var planer om et variert mangfold av

lagingstilbud. Noen planer inkluderte de nevnte diagnosegruppene, noen gikk patvers

av diagnoser og noen tilbud rettet seg mot andre aktuelle grupper.

Initiativene til de ulike laaringstilbudene har kommet fra ulike hold. Noen steder har
sykehusene/LM S selv bestemt hva de vil satse pa, andre steder har

prosj ektorganisasjonen diskutert seg fram til hva de vil satse p4, ut fraforslag fra
brukere/brukerorganisagoner og/eller fagfolk. Noen sykehus bestemte tidlig at de ville
satse pa et begrenset antall tilbud i prosjektperioden, andre har vaat pne for innspill til
ny aktivitet i hele perioden. Det er stor forskjell pa bade bredde og " dybde” i de tilbud
som er prevd ut lokalt. Noen har f.eks valgt to diagnosegrupper og utviklet flere og
omfattende tilbud til disse gruppene. Andre har valgt a gjennomfgare aktiviteter for flere
diagnosegrupper, da gjerne med enkeltstdende temakvelder over noen timer, evt.
dagskurs.

Familieprosjekter i

Norge 200

: 1 1. Levarnger

f::-dﬂm e . 2 D'.lmri'lr_'n

sereqlonene: 1. Tronea

Mord ! 4 4. Fredrikstad

Bt - & 5 H.-‘:,Irjl_"-.i_l”l:l'

Vest - 3 6. Boda

[Frit el f. Mamsos

T q B. Kristiansamnd

9. Stavanger
10. Kristianswnd
11, M40 i Rana
12, Ozl
I 3. Leerenskog
14, Trondhesmn
15, Alegind
6. Motadden
1. Farde
1B, Sandnessjaen
19, Tarsbeng
20. Elverum



6.0. Evaluering

Det er utarbeidet en egen evalueringsprotokoll for progjektet (Eval ueringsprotokoll
2002). Denne har vaat utgangspunkt for evalueringen, som bestar av sparreskjemaer,
intervjuer og en sentral evalueringssamling. Evaluering gjeres bade i forhold til lokale
og sentrale mal i prosjektet. Prosjektet er et utviklingsprogjekt, og evalueringen er ikke
gjennomfert med vitenskapelige kriterier/faringer. Malet har likevel vaat gi et sa

"sant” bilde av progektet som mulig, innenfor de rammene vi har hatt.

6.1. Hensikten med evalueringen

e Skal tjene somgrunnlag i debatten om videre satsing pa tiltak for familier som
har barn med funksonshemming knyttet til landets Laaings og mestringssentre .

e Skal dokumentere erfaringer som kan vege til nytte for andre som ansker &
starte laaringstilbud for familier som har barn med funksonshemming.

e Skal gi grunnlag for kontinuerlig forbedringsarbeid av det enkelte laaringstilbud.

6.2. Sperreskjemaer

Det ble utviklet sparreskjemaer med utgangspunkt i evalueringsprotokollen (Vediegg 9
og 10). Det var en utfordring a lage eval ueringsskjemaer tilpasset tildels ulike
lagringstilbud, og de lokale prosjektene har hatt mulighet for & gjere endringer etter
behov. Mange har benyttet orginalene, noen har gjort enkelte endringer. De fleste
lokale prosjekter har bearbeidet egne evalueringer, noen har sendt ramaterialet til
sentral prosjektleder. Det er stor variasjon i kvaliteten pa det lokale
evalueringsmaterialet, noe som har gjort det vanskelig & angi noe annet enn ” tendenser”
i det samlede materialet. Ved gnske om mer detaljert informasjon er det ngdvendig a se
paevaueringen av de enkelte lagingstilbud.
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6.3. Intervjuer

Det er gjennomfart 6 intervjuer med foreldre der en eller begge foreldre har vaat med pa
lagringstilbud. Hensikten med intervjuene har vaat afavite noe om lagingstilbudene
bidrar til mestring i hverdagen for familiene, og eventuelt pa hvilken mate. Familiene ga
muntlig informert samtykke til samtalene, og til at innholdet fra samtalene kunne brukes
som en del av evalueringen av prosjektet. Det er utarbeidet en intervjuguide (Vedlegg
11).

Det var i utgangspunktet gnskelig at disse intervjuene ble foretatt av en som ikke var
direkte engasjert i prosjektet. Pagrunn av prosjektets korte tidsramme var dette vanskelig
afatil, og sentra progektleder har gijennomfert intervjuene. Intervjuene betraktes som
kvalitative inspill i evalueringen. Det er gjort to intervjuer i Helseregion Vest, ett i Nord
og tre i @st. Personene er anonymisert slik at det ikke er mulig aidentifisere

informantene. Samtalene er tatt opp pa band og transkribert. Bandene er senere makulert.

6.4. Evalueringssamling

| november 2003 ble det som en del av evalueringen avholdt en eval ueringssamling med
alelokalelederei progektet, samt den sentrale progektgruppa. Tilsammen 32 deltagere
var samlet en hel dag der fokus var & legge fram og diskutere erfaringene fra
prosjektperioden, samt peke pa utfordringer og muligheter framover (Vedlegg 12).

o
===
=

IN-PUEF
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7.0. Resultater.

Resultatrapporteringen er forsgkt beskrevet ut fra prosjektets mal (Kapittel 1.2. s. 4).
Resultatene er knyttet bade til sentral og lokal gjennomfgring. Endel resultater er ogsa
beskrevet under de lokale progektenei Del 2.

7.1. Etableringav et nagonalt nettverk som sikrer relevant
informasjon og veiledning.

Etablering av et nagonalt nettverk som sikrer relevant informasjon og veiledning for
familier som har barn med funksjonshemming er prosjektets visjon og langsiktige mdl.

Malet er to-delt, og peker bade pa
- gpredningen/omfanget av LM S-virksomheten

- kvaliteten pavirksomheten (relevansen)

Vi har i |gpet av den 2-arige prosektperioden ikke nadd farste ledd i malet. Det er
imidlertid satt igang mange prosesser som kan lede fram mot malet, avhengig av de
rammene virksomheten far framover. Sparsmal som det ikke er tatt klar stilling til i
prosj ektperioden, og som vanskeliggjer resultatrapporteringen noe er hvor stort
nettverket ma vaare for & sikre LM S-tilbud til malgruppen, og hvor omfattende
virksomheten ma vaare for at alle som gnsker tilbud, far et tilbud. Starrelsen pa
nettverket henger tett sammen med tilgjengeligheten patilbudene. Innebagrer dette at
alle hel seforetak/sykehus som har funksjoner knyttet til barn/familier ber etablere
LMS-virksomhet for disse gruppene, eller —kan en tenke seg at noen tilbud
regionaliseres og er samarbeidspros ekter mellom flere helseforetak? Dette er viktige
utfordringer & diskutere i fortsettelsen.

Det er fem helseregioner i Norge, med tilsammen 28 helseforetak og langt flere
sykehus. Alle helseregioner er representert i progektet, med en rimelig god fordeling.
Tilsammen 21 sykehus har fétt stimuleringsmidler (19 helseforetak), og den regionale
fordelingen pa sykehusene er 4i Nord, 5i Midt-Norge, 3i Vest,5i Sarog 4i @t. Ti
av sykehusene hadde egne LM S frafar, ni har i |gpet av prosjektperioden dpnet nye
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"sentre. Alle sykehusene fortsetter med LM S-virksomhet for familier som har barn med
kronisk sykdom/nedsatt funksjonevne etter prosjektets dutt.

Vi anser progjektets bidrag til etablering av et nagjonalt nettverk som tilfredsstillende,
sett i lysav den korte progjektperioden. | det videre arbeidet bear det utarbeides en plan
for den videre utviklingen av nettverket, sett i lys av hvasom har skjedd i |gpet av de
siste 1 % &r. Et sparsmd en matastilling til er om en ogsdi fortsettel sen skal satse pa
lokaleinitiativ i utviklingen, eller om det skal jobbes mer malrettet i forhold til
geografisk og diagnostisk " likhet”.

Oversikt over Lagings- og mestringssentre i januar 2004.

Laerings- og mestringssentre

'Norge 2004

Wi

UhR, Trommss

Hilegalanditykeehuset HF, Harstad sylehus

Mordlandsykeuset HF, Boda
Helgelandssykehuset HF,

vl Mo | R

Helgelandssykehuzet HF,

wrd. Bmlmrmjgen

Helse Nord-Trendelag HF, Mamsos
Heise Nord-Trendelag HF, Levanger
5t Oilavs Hogplial HF

Crkdal Sanitetsforeinings sjukehus HF

Hizlge Mordmase o Romidal HF,
Kristiansund sykehas

Ringerike sykehus HF

Diakonfmjermmet sykehus

Akershus universitetssykehus HF

Blakstad sykehus

Nasjponalt kompetansesenter, Aker universitetssyhehus HF
Laeresenienel, Ulewvasl universitetssyiehus HF |Pas Diblooek |
Lovisenberyg Diakonale sykehus

Rikshospitabet HF, Barnemesr. avd.

Hilse Bleffell HF. Notodden sykehus

Sykehuzet Buskerud HF, Drammen

Sykehuiet Veitfald HF, Teniberg
Sykehuset @stfold HF, Sarpshorg
Hl F

clge Stavanger H Sarlandet sykehus HF, Kristiansand

Helse Sunmmare HF, Volda

Helse Forma HF,
Sjukehuset Haugesund
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Andre del av det langsiktige malet peker pa at lagringstilbudene skal sikre relevant
informasgjon og veiledning. Vi mener at LM S-modellen gjennom bruk av ” Standard
metode for & kvalitetsutvikle laaingstilbud” i stor grad sikrer lagringstilbudenes relevans
(Standard metode 2002). Tilbudene planlegges, gjennomfares og evalueresi tett
samarbeid mellom erfarne brukere og tverrfaglig personell, og det gis rom for bade

hverdagskompetanse og fagkompetanse.

Evalueringen av de gjennomfgrte |agringstilbudene gir hgy score pa relevans og nytte
fradeltakerne. Tre av de lokale progjektene beskrives nedenfor i forhold til om
forventningene til opplegget ble innfridd, og om temaene var aktuelle/nyttige (skalafra
1-10, der 10 er hgyeste score).

e Haugesund sjukehus, Helse Fonna HF rapporterer en gjennomsnittsscore pa 7.3,
9.0,7.7,9.509 9,8 i forhold til deltakernes utbytte pa fem ulike laaingstilbutilbud.

e Ved Akershus universitetssykehus HF ble fire ulike lagingstilbud evaluert. Her
rapporteres en score pamellom 7 og 10 bade i forhold til om forventningene ble
innfridd, og om temaene var aktuelle.

e Stavanger HF og @sterlide rapporterer en gjennomsnittscore pa 8.9 og 8.4 pa

forventninger, og 8.4 og 8.8 pa aktualitet i forhold til to laaingstilbud.

Fraintervjuene fremkommer ogsa at noe av det som virkelig var bramed disse
lazingstilbudene, var at de "traff” deltakernei forhold til hva de hadde bruk for. Det
varierte imidlertid noe hva de la vekt pa som mest relevant. Noen pekte pa
erfaringsutvekslingen med andre foreldre, andre pa kunnskapsformidlingen bade fra

tverrfaglig personell og erfarne brukere.

Sitater fratekstmaterialet:
- " Det somvar mest nyttig for meg var a dele erfaringer. Na forstar jeg at mange
som opplever det samme som 0ss 0gsa har de samme tankene og felelsene ”
- " Viktigst for ossvar afa vite mer om hvordan vi hjemme skal takle
medisinering, fysisk aktivitet, stev og lignende, - for & ha en mest mulig

vanlig hverdag.”
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7.2. Utvikling og etablering av ulike laeringstilbud i LM S-regi.

Et sentralt mal i progjektet har veat autvikle, prave ut og etablere ulike lagringstilbud i
trad med LMS grunntanker. Resultatframstillingen peker pa ulike elementer i dette
malet.

Leeringstilbud i tradd med LM S'grunntanker
| forhold til &utvikle og preve ut lagingstilbud i trad med LMS grunntanker, er
" Standard metode for kvalitetsutvikling av lagingstilbud” sentral (Standard metode
2002). Den er ifglge de lokale rapportene benyttet i all aktivitet i progektperioden.
Erfarne brukere og tverrfaglig personell har vaat engagjert i utvikling og gjennomfaring
av all virksomhet. Det helt sentrale og avgjerende her er midlertid kvaliteten pa dette
samarbeidet mellom tvarrfaglig personell og brukere/brukerorganisasoner. Opplever
brukerne at de blir hert? Klarer fagpersonell astyre segi siniver etter & bidramed
kunnskap ut fra sitt perspektiv? Evalueringen av progektet kan ikke " svare” fullstendig
padette. Tendensenei tilbakemeldingene er likevel gjennomgaende positive. Det er lite
motstand & spore til samarbeidsmodellen, men det tar tid & endre etablerte kulturer og
maktforhold. Modellen innebaarer en helt ny méte & jobbe pa, bade for fagpersonell og
brukere. Mange trenger tid til &lamodellen ga fraidéstadiet til praksis. Til tross for
utfordringene, rapporterer bade brukere og fagpersonell at dette er bade spennende,
nadvendig og lagrerikt.

- " Det har vaat sA mye enklere & lage dette kurset pa denne maten. Na vet vi hva

foreldrene gnsker, samtidig som LMStar seg av det praktiske.”

" Jeg synes det er utrolig flott at dere vil Iytte til vare erfainger og ansker. Jeg kan
nesten ikke tro det!”

- "Fint & oppleve en plass der det offentlige tar deg pa alvor” .

- " Jeg har ikke opplevd at erfaringene vare har vea't av interesse for fagpersonell pa
denne maten fer.”
- " Det har veat veldig spennende og lagrerikt & sitte her og here pa foreldrenei

kveld. Jeg har laa't mye jeg kan bruke i jobben min” .
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Ulike leeringstilbud:

Det har vaat enskelig  utvikle, prave ut og etablere ulike lagringstilbud. LM S-modellen
gir rom for forskjellighet, noe som har resultert i et variert mangfold i forhold til form,
organisering, magrupper og innhold. Variasjonen spenner frasmalokale

samtal egrupper som mgtes mange ganger, til enkeltstdende helgesamlinger for hele
familien. Noen diagnosebasert, andre ikke (Aktivitetene beskrives mer konkret i del 2).

Her skisseres de gjennomfarte variantene.

Ulike modeller for lagringstilbud:

e Enkeltstdende temakvelder. Arrangert en eller flere ganger.
e Temakvelder i serie (for samme gruppe).

e Enkeltstaende dagtilbud. Arrangert en eller flere ganger.

e Dagtilbud i serie (for samme gruppe)

e Helgetilbud.

e Dagtilbud over flere dager med overnatting.

Det er giennomfert mange ulike lagringstilbud til familier som har barn med ADHD.
Nedenfor illustreres hvordan det er valgt ulike modeller i gjennomferingen:
Elverum: Endags-kurs a 6 timer

Blefjell sykehus, Notodden: 3-dagers kurs a 4 timer, samt fagdag for hjel peapparat,
skole/barnehage.

Helse Midt- Norge HF, Namsos og Levanger: Flere faste samtalegrupper m/leder,
temadager for fagpersonell, temadager for familier og felles temakvelder for fagpersonell
og familier.

Haugesund Sjukehus: Temakveld om trygderettigheter.

Akershus universitetssykehus: Enkeltstaende dagskurs.

Ulleva universitetssykehus: Familiesamling | grdag.

Lagingstilbudene har rettet seg mot ulike malgrupper:
o Foreldre/foresatte.
e Sgsken.
e Helefamilien (foreldre/foresatte, sasken og andre naarpersoner).
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e Besteforedre.
e Barnevakter.

o Fagfolk fraskole, barnehage, sykehus, 1.linje, PPT osv.

Ulike diagnosegrupper:
Ved samlet gjennomgang av aktivitetene fra 2002 og 2003 viser det seg at det er utviklet
og prevd ut lagingstilbud til over 20 forskjellige diagnosegrupper. Det er utviklet flest
tilbud til familier som har barn med ADHD.
Andre diagnosegrupper er:

e Autisme/Asperger syndrom

o Cerebral Parese

e Downs syndrom

e Utviklingshemming

e Multifunksionshemming

e Astma

e Eksem

o Allergi

e Diabetes

e Epilepsi

o Cdliaki

e Cystisk fibrose

o Hijertefeil

e Premature

e Barn med spiseproblematikk

e Ryggmargsbrokk (MMC)

¢ Nevrofibromatose

e Alvorlige arvelige anemier

e Retts syndrom

e Bechwith Wiederman syndrom
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Mange andre tilbud har gétt patvers av diagnose, og slik sett favnet flere
diagnosegrupper. Temaer har vaat samliv, sgsken, det & ha et barn som er annerledes,
livsfaser/ " overganger”, mestring av hverdagen, trygderettigheter mm. Det er ogsa

arrangert apne treff uten faste temaer.

Innhold

LMS-modellen gir rom for stor variason mht. innholdet i laaringstilbudene. Variagon i
modeller og malgrupper har pavirket innholdet, men informasjon og mestring i
familieperspektiv har vaat gjennomgaende. Noen tilbud har hatt fokus pa

kunnskapsformidling, noen pa den sosiale mateplassen, noen begge deler.

Innholdet/temaene har variert, men de har i hovedsak dreid seg om:

e Medisinske forhold. ( F.eks. Informasjon knyttet til medikamentell behandling,
prognose/ framtidsutsikter, hvaer ADHD eller astma)

e Praktiske forhold (F.eks. Hvordan best forberede overgangen barnehage-skole, kurs
for & sikre trygge barnevakter, trygderettigheter/muligheter, hjel pemidier)

e Relagonelleforhold (F.eks. Hva skjer mellom de ulike medlemmene i
familienettverket? Samlivet mellom forldrene, utfordringer for sasken mm)

e Falelsesmessige forhold (F.eks. Sorg, sinne, glede, lykke, angst, erfaringsensomhet)

Ut fraevalueringen av prosjektet er det vanskelig a si noe om hvorvidt det ene tilbudet er
mer hensiktsmessig/bedre enn det andre. Alle tilbud evalueres gjennomgéende svaat bra
av brukerne. LM S-modellen har ikke som mal & utvikle standardiserte opplegg, men skal
gir rom for lokale |gsninger. Bade geografiske og diagnosemessige forhold vil ha stor
betydning for hvordan det er hensiktsmessig a utforme lagingstilbudene. Det er imidlertid
et viktig poeng & dele erfaringene en gjar med nettverket av LMS, dlik at andre kan fa tips
og ideer (Kapittel 7. 5s. 35).
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Etablering av tilbud:

Mange tilbud som er utviklet og pravd ut i prosjektperioden etableres som faste tilbud,
noen ikke. Dette beror bade pa evalueringer fra prosjektperioden, og pavalg det enkelte
sykehus gjer i forhold til hvordan satse pa pasientopplaaing og LM S-virksomhet. Mye er
knyttet opp til finansieringsmuligheter.

Alle sykehus som har vaat med i prosjektperioden fortsetter videre aktivitet, men i
forskjellig omfang. Personalressursene ved de ulike LM S er svaat forskjellige. Enkelte
LMS har kun en ansatt i 50 % stilling, andre har 4-5 fulle stillingshjemler. Ti av
sykehusene vil fortsatt ha egne personalressurser til koordinering og viderefaring av
tilbud til familier som har barn med funksonshemming i 2004. De €elleve andre

"sambruker” de ressurser som ellerser ved LMS.

7.3. Tilgjengelighet —uavhengig av diagnose og bosted

Et annet viktig mal i prosiektet har vaat at tilbudene skal gjarestilgjengelige for
familiene, uavhengig av diagnose og bosted. Dette er en kjempeutfordring, og henger
tett sammen med omfanget pa det nettverket som etableres. Prosjektperioden viser at vi
er pavei, menikkei mal (Jfr. Resultater i forhold til langsiktig mdl, s.25).

Tilgjengelighet handler ogsa om de muligheter man har for & delta pa de aktiviteter som
tilbys. Her er variabler som avlastning, gkonomi og tilrettelegging vesentlige.
Avlastning i forbindelse med deltagelse i opplaaingsaktivitet er kommet opp som tema,
spesielt der det er snakk om laaringstilbud over to eller flere dager. Avlastning er i
utgangspunktet et kommunalt ansvar, og en dialog med det kommunal e hjel peapparatet
er vesentlig. Mange lagingstilbud aktualiserer ikke behov for avlastning. Noen innspill
tyder imidertid pa at dette er en utfordring som ma diskusteres framover.
Avlastningstiltak er mest aktuelt i forhold til noen diagnosegrupper, og der

lagringstilbudene varer mer enn en dag.

Tilgjengelighet handler ogsa om gkonomi. Tilbudene har gjennomgaende vaa't gratis

for brukerne, med unntak av de tilbud som har gétt utover en dag, med overnatting. Her
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er geografiske forhold avgjerende. Det er ikke hensiktsmessig eller mulig atilby
lagringstilbud pa noen kveldstimer alle steder i landet,- bortsett frai byene og i sentrale
strek pa gstlandet. Flere av prosjektene har prevd ut slike tilbud i |gpet av

pros ektperioden, da med " ekstraordinag™ finansiering fra progektets driftsmidler, evt.
andre tilskudd. For &na malet om likhet mht. til geografiske forhold er det derfor behov
for en finansieringsordning som dekker opphold for foreldre/familie i forbindel se med

opplaaing knyttet til barns sykdom/funksjonshemming (Kapittel 9.2, s. 41).

| forbindelse med dags- eller kveldstilbud er det fa som rapporterer at mye malegges
tilrette for Adelta. Her er det imidlertid en fare i at de som har problemer med adelta
ikke kommer, og derfor heller ikke kan gi uttrykk for sine behov. Noen rapporterer om

behov for barnevakt der begge foreldre ansker a delta.

Det er i |gpet av prog ektperioden ikke jobbet bevisst med fordelingen av tilbud mellom
de ulike diagnosegruppene. | fortsettelsen bar dette diskuteres. | |gpet av prosjektet er
det pravd ut tilbud til ale de gruppene som ble nevnt i ”bestillingen”, men med ulikt
omfang. Diskusjon omkring regionalt samarbeid er aktuelt, ikke minst ut fra at de ulike
brukerorganisasjonene ogsa er presset i forhold til resursser. Mange har prevd ut
lagringstilbudt patvers av diagnose, bade ut fra at mange temaer er felles, men ogsa ut

fra gnske om & kunne gi tilbud til flere.

Det er fortsatt mye & jobbe med for at lagringstilbudene skal vaare tilgjengelige, -
uavhengig av diagnose og bosted. Viktige erfaringer er gjort, men det er avgjerende at

utviklingsarbeidet fortsetter. Videre utvikling er avhengig av bade tid og gkonomi.

7.4. Samarbeid patversav nivaer og etater.

Samarbeid patvers av nivaer og etater har vaat et viktig mal i progjektet. Fordi det er
svaat mange aktgrer i feltet, er det store utfordringer knyttet til malet om et minst mulig
fragmentert tilbud til familiene.

Mange nye samarbeidsrelasjoner er skapt i prosjektperioden, bade sentralt og lokalt.
Her er imidlertid behov for videre utvikling. Prosjektet har erfart at det er ngdvendig &
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etablere samarbeid mellom LM S/spesialisthel setjenesten og flere viktige akterer i
feltet:

1. linjetjenesten (hel setjeneste, PPT, sosialtjeneste, skole/barnehage osv.)
e Familievernet

e Trygdeetaten

e Statlig Spesialpedagogiske stattesystem

e Nagjonalt Senter for Telemedisin

e Andre som jobber med beslektede prosjekter

Ikke ale foreldre/familier tenker at LM S/spesialisthel setjenesten er den rette arenaen
for &ta opp temaer omkring hvordan leve sammen i en familie der det er barn med
spesielle behov. Sykehusene har fokus pa sykdom, og har spesialistkompetanse pa
diagnose og behandling, - ikke familie-/eller relasjonskompetanse. Mange familier har
kanskje lite kontakt med sykehuset, men mer kontakt med primaerhel stjenesten eller det
spesi al pedagogi ske stettesystem. Utfordringen er at ingen etat eller noe niva makter &
tilby et helhetlig tilbud, uten & samarbeide med andre. Mange har ansvar for atilby
opplaging, og det er ngdvendig & samarbeide for at familiene skal oppleve at tilbudet er
helhetlig. Dette er utfordrende!

Hele LMS-modellen bygger pa samarbeid, og Familieprosjektet har utfordret dette
samarbeidet pa en litt annen mate enn den gvrige aktiviteten ved LMS. LMS-
virksomheten utgar fra spesialisthel setjenesten, og all virksomhet er basert pa
samarbeid mellom brukere og tverrfaglig personell. | forhold til utvikling av
lagringstilbud for voksne med kronisk sykdom kommer vi langt med & samarbeide med
de ulike profesjonene som finnes innenfor sykehuset. Nér det skal etableres
laaingstilbud for familier som har barn med funksjonshemming, er det ofte helt
pakrevet a samarbeide med etater utenfor sykehuset (1. linjetjeneste, familievern,
trygdeetat, spesialpedagogisk stettesystem m.fl.). Dette utfordrer LM S-modellen, fordi
det her avgjerende at fagpersonell bidrar i utvikling og gjennomfaring av
lazringstilbudene som en del av den jobben de ellers har. De skal ikke lgnnes ekstra for
avaae med pa opplagingsvirksomhet. Ser samarbeidspartnerne utenfor sykehuset pa

dette pa samme méte, og er de villig til abidrainni LM S-virksomheten som en del av
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sitt arbeid? Ser de pa det & veae med pa LM S-virksomhet som en méte a gjare sin jobb

pa?

Erfaringene fra prosjektperioden er at ja, - svaat mange gnsker & samarbeide, og ser at
LMSer en arenader det er mulig afatil helhetlige lagringstilbud. Det krever imidlertid
ressurser a utvikle og etablere dette samarbeidet. Noen er svaat presset i sin daglige
virksomhet, og finner det vanskelig a prioritere et slikt samarbeid. Ett element som
vanskeliggjer dette samarbeidet ytterligere, er at noen lagingstilbud arrangeres over
kvelder og helger. Mange har problemer med & avsette resursser til dette, bade mht. tid
og penger. Her er det viktig atydeliggjare behov, og sgke flere resursser. Noen sykehus
har i |gpet av progektperioden |gnnet eksterne samarbeidspartnere. Andre seker midler
til videre utviklingsprogekter der ulike sider ved dette samarbeidet utforskes.

Et nytt og spennende samarbeid for spesialisthel setjenesten har vaat samarbeidet med
familivernet. Progjektet sentralt ble tidlig kjent med ”Hva med 0ss?’ -prosjektet ved
Modum Bads Samlivssenter. Dette prosjektet tangerer Familieprosjektet pa mange
méter, men er initiert av Barne- og familiedepartementet, og knyttet til familievernet i
alle helseregioner. Progjektlederen ved Samlivssenteret har sittet i den sentrale
progektgruppai Familieprosjektet, og leder av Familieprogektet er mediem i
Modumprosjektets ” Samarbeidsforum”. Flere av de lokale Familiepros ektene har
samarbeidet med de regional e kontaktpersonene i dette prosjektet. Andre har
samarbeidet med familievernet, uten at disse har vaat med i Modum-prosjektet.
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7.5. Nettverk og formidling av erfaringer.

Nettverket av LMSi Norge er utvidet gjennom Familieprosjektet. Det er flere sykehusi
nettverket, og nettverket er styrket gjennom flere felles mateplasser. Familieprosjektet
har ogsa utvidet nettverket med flere samarbeidspartnere, bade brukerorgani sasjoner

og fagetater. Pa alle disse felter er det imidlertid rom for videre utvikling.

Flere hel seregioner jobber med a utvikle regionale nettverk av LMS. Dette er viktig
med tanke pa etablering av regional e samarbeidsprosjekter.

LMS-modellen innebaarer en standardisering av metoden for a planlegge, gjennomfare
og evaluere lagingstilbud, men det er stor variasion mht form og innhold pa de ulike
aktivitetene. Det anses som nyttig & kommunisere " gode eksempler” pa gjennomferte
lagringstilbud, bade til nettverket av LMS, brukere og fagpersonell. Tilsammen 14 slike
eksempler ligger ute pa nettsiden var i dag. Eksempene er ogsatrykket i papirutgave og
formidlet til sykehusene i Familieprosjektet. Mange rapporterer & ha nytte av disse.

Formidling av erfaringer fra pogjektperioden er ellers gjort gjennom
" Erfaringskonferansen” i november 2003. Her var deltakel se fra sentrale myndigheter,

ulike samarbeidspartnere og nettverket av LMS.
Mange lokale prosjekter har fatt oppslag i lokalpresse. Familieprosjektet i Haugesund

ble omtalt i landsdekkende TV-nyheter i forbindelse med sine laaingstilbud for a sikre

trygge barnevakter i familier som har barn med diabetes!
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8.0. Bidrar leeringstilbudenetil mestring i hverdagen?

Det er liten verdi i a utvikle og etablere lagringtilbud hvis de ikke oppleves som nyttige
av brukerne. Mdlet er at de skal bidratil mestring i hverdagen. Dette er effektmal som
det er vanskelig asi noe ”sikkert” om, ut fra den evalueringen som er gjort i dette
prosjektet. Gjennom sperreskjemaene og intervjuene har vi likevel forsgkt afatak i hva
familiene legger vekt pa. For &gi et bilde av hva dette dreier seg om, benyttesi stor

grad sitater fra denne dokumentasj onen.

- " Kurset har hjulpet til & bearbeide sorg og egne falelser omkring de
utfordringer vi mater. Jeg forstar mine egne tanker og falelser bedre” .

- " Jeg ser nesten LMS som et stort veiskille for oss som har barn med kronisk
sykdom. Jeg ser na at jeg ma innse problemene, men vaa e fokusert pa

mulighetene.”

- " Jeg ble mer bevisst min sgnns problemer, samtidig somjeg sa at vi ikke er

alene, og at det er andre som har det verre enn 0ss’

8.1. A mgteandrei sammesituasjon.

Nar vi sper familiene hva de har hatt starst utbytte av gjennom tilbudene, er det saalig
ett utsagn som gar igjen; " Det er godt & mete andre foreldre i samme situagon” .
Mange fremhever betydningen av &fa tips fra andre med samme erfaring, dele sine
opplevel ser/erfaringsensomhet med andre likesinnede, og det gode i & kunne bidra med
tips og réd til andre. Dette gir positive opplevelser som kan ha betydning for opplevelse

av mestring.

- " Jeg opplever et fellesskap med andre som har det pa samme maten” .

- "Jegfaler trast i at ogsd andre har det som meg,- & fa vite at andre har
lignende problemer og bekymringer, tanker og falelser som meg selv.”

- " Det har vea't en mateplass der vi har mett en annen forstaelse fra andre
foreldre, - i forhold til meter med foreldre som har ” friske” barn. Dette har

vaa't viktigere enn den ” matnyttige” informasjonen” .
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- " Fint samvaa med andre, - som det ellersikke er mye tid til. Fint at det
samtidig er nyttig. Opplever at vi kan ta kontakt etter vi har vea't pa kurs

sammen” .

- "Far nyttigetips og herer hvordan andre gjer ting. Fikk tips av andre
foreldre om stettekontakt. Dette har gitt sterre mulighet for romtil de andre
barna, samt stor glede for gutten (6-aring med ADHD)” .

- " Sesielt nyttig a komme i kontakt med brukerorganisasjonen, der vi
alleredei etterkant har vea't med pa flere aktiviteter, bade som familie,

foreldre og ” ungdom” med nedsatt funksonsevne” .

- " Opplever det positivt at vi kan bidra med informasjon og nyttige tipstil

andre familier” .

Sitat fraen mor:

” Jeg Vil understreke at det jeg som bruker faler behov for, er en arena somer med pa a
styrke og myndiggjere meg som mor for a bli bedre rustet til & sta i hverdagen med et
kronisk sykt barn. Det jeg trenger er erfaringsutveksling med andre foreldre, og arenaer til

a styrke troen pa egne ressurser til & mestre.”

8.2. Godefagligeinnspill fra et bredt fagmilj@.

Mange familier fremhever at mestring ogsa handler om afa forstaelig informasjon og
innspill fraulike fagetater. Mange oppgir at mer kunnskap gir trygghet og opplevelse
av mestring. Et interessant funn fra prosjektet i Haugesund, som en ogsa ser tendenser
til ellersi evalueringen, er at det er forskjell pa de ulike
diagnosegruppene/laaringstilbudene hva de oppgir som mest betydningsfullt. Kunnskap
formidlet fra fagetatene ser ut til & bety mest for grupper med kroniske sykdommer som
astma, eksem, diabetes og epilepsi. Haugesund arrangerte et tilbud patvers av
diagnose, der flere av foreldrene hadde barn med sammensatte, omfattende og/eller

geldne funksjonshemminger. Her bemerket 78 % at matet med andre foreldre var det
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mest nyttige med a delta. Resten mente at den faglige informasjonen var mest nyttig. |
tilbudene til foreldre som har barn med diabetes og astma var situasjonen snudd. 71 %
bemerket at den faglige informasjonen var mest nyttig, 35 % mente at metet med andre
foreldre var viktigst (noen hadde flere utsagn).

Evalueringsmaterial et inneholder mange utsagn som stetter opp om betydningen av
gode faglige innspill:
- " Familien har hatt behov for kunnskap, - og har fatt det (Det a laare mer om

sykdommen)” .

- " @kt kunnskap har gitt trygghet i forhold til hverdagens utfordringer. Bade

for foreldrene og ” ungdommen” som har en kronisk sykdom.”

- " Vi fikk betryggende svar pa en del vanskelige, men viktige sparsmal knyttet
til barnets framtid” .

- " Er ndtrygge pa medisineringen og ser at det ikke er noen alternativer til
det nd” .

- " Likte konseptet med innslag fra mange arenaer og god tid til spersmal.
Ikke minst at hele fagfeltet var samlet for en gangs skyld” .

- " Svaat god kvalitet pa informasjonen. Fint & here andres spersmal og fa

bekreftet egen kunnskap gjennom fagper sonenes svar” .

- "l etterkant har vi sekt og fatt hjelp fra trygdekontoret i forhold til
hjelpestanad, |edsagerbevis med mer. Det har vaat nyttig og bra” .

- " Det er flott med en arena der vi mater bade helsepersonell og foreldre som
har kunnskap og erfaring” .

" Ekspertkompetanse gir oss trygghet i forhold til faktakunnskapen vi har
bruk for. Ekspertkompetanse alene gjer ossimidlertid umyndiggjorte og
sma, og gir oss liten tro pa egen mestring. Dette igjen vil pavirke relasjonen

til barnet, sgsken, partner og egen helse”
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8.3. Anekjennelseav den kunnskapen vi har.

Brukerne understreker betydningen av at kunnskapen de har blir anerkjent som gyldig
kunnskap, ogsa utover dem selv. Dette antas a stette opp under opplevelsen av aha
myndighet til & pavirke avgjerelser av betydning for mestring. A anerkjenne brukerens
kunnskap betyr & bemyndige personen som et subjekt i relasjonen, en motsats til det &
vage objekt for andres handlinger. Dette er i samsvar med LM S sin grunntanke om

empower ment og bruker medvirkning.

Utsagn fraforeldre:
- " Jeg synesdet er utrolig flott at dere vil Iyttetil vare erfaringer og ansker.
Jeg kan nesten ikke tro det!”

- "Fint & oppleve en plass der det offentlige tar deg pa alvor” .

” Jeg har ikke opplevd at erfaringene vare har vaat av interesse for

fagpersonell pa denne maten far.”

8.4. Hvakan gjgresanneriedes?

Evalueringen viser at form, innhold og organisering gjennomgaende eval ueres bra.
Mange lokale prosjekter har likevel gjort erfaringer i |@pet av prosjektperioden som
medfarer justeringer i opplegget.

Mange gir uttrykk for at de ansker:

e adeltapaegne samlivskurs

e samlinger der hele familien kan delta

e Aavare medi samtalegrupper etter "kursene”
e endamer tid til samtale i kursoppleggene

e mer informasjon om trygderettigheter
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9.0. Viderefaring.

9.1. Tilgjengeighet —utvikling av nettver ket

Nettverket av Lagings- og mestringssentre er betydelig utvidet i |gpet av de to arene
Familieprosjektet har vart. Ved progjektstart var det 11 LMS, ved arsskiftet 2003/2004
var det 26. Av disse har de som har funksjoner knyttet til barn, ogsa laaringstilbud for
familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt funksonsevne. En av
konklusjonene er likevel at det fortsatt mangler endel mht. tilgjengelighet, bade i
forhold til diagnose og bosted. Ett av de viktigste tiltakene for & fa dettetil er utvidelse

av nettverket og den virksomheten som tilbys ved sentrene.

Nasjonalt Kompetansesenter fortsetter & stimulere til opprettelse av flere LM S, bade
giennom utstrakt veiledning og tildeling av stimuleringsmidler. Selv om
Familieprosjektet er avsluttet, er det avsatt personalresursser innevaarende ar for a holde
dette perspektivet hgyt i utviklingen av nettverket. Et sparsmal er om tiden nd er inne
for strategisk satsing i forhold til bade geografi og type virksomhet. Det er naturlig &
tenke at sykehusene har lagingstilbud knyttet til sine funksjonsomrader. Alle sykehus
som har barne- og ungdomsavdelinger bar ha lagingstilbud som retter seg spesielt mot
familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne. Det er i 2004 dpnet
for & sake stimuleringsmidler til spesielle utviklingsprogjekter lokalt og regionalt. En
ser her spennende muligheter for & preve ut tilbud som siden kan formidlestil det

avrige nettverket.

9.2. Finansiering

Prosgiektmidlene i Familieprosjektet er slutt. Heretter ma finansieringen av den lokale
LM S-virksomheten skje innenfor eksisterende rammer, evt. gjennom en utvidelse av

disse rammene. Dette er beslutninger som ligger pa myndighetsniva.

| lgpet av progjektperioden har det kommet fram at det ikke er samsvar mellom de
aktivitetene som er pakrevet for & na prosjektets mal, og de finansieringsmuligheter
som finnes. Dette gjelder i stor grad der det er ngdvendig a gjennomfare familietilbud
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over to eller flere dager. Bade fagpesonell og brukere ser ngdvendigheten av atilby
laaingstilbud med opphol sdimensjon/overnatting. Dette er i utgangspunktet ikke en
form for tilbud LM S har satset pa fram til nd, men noen har i l@pet av prosjektperioden
provd det ut. Det er uhensiktsmessig, eller lar segi mangetilfeller ikke gjere, &
arrangere lagingstilbud for disse familiene over noen timer. Et langt bedre tilbud vil
vage asamle familiene over 2 ukedager evt. en helg. Dette stiller imidlertid helt andre
krav til planlegging og gjennomfgring enn det som ligger i LM S-virksomheten sa langt,
ikke minst mht. finansiering. Det er et poeng at disse samlingene med
oppholdsdimensjon ogsa kan desentraliseres og gjeres tilgjengelige,- pa en annen méte
enn ukesoppholdene pa sentrale institusjoner. De kan tai bruk lokal kompetanse pa
samme mate som annen aktivitet ved LMS. Utfordringene ved gjennomfgring av tilbud
med overnatting er spesielt |aftet fram i helseregionen Nord og Vest, der de geografiske
utfordringenei forhold til den tradisonelle LM S-modellen er tydeligst.

Finansiering av laaingstilbud gjennom rammer og polikliniske takster medfarer
utfordringer. Vi er avhengige av at sykehusets ledelse prioriterer denne formen for
opplaaingsvirksomhet innenfor de rammer sykehuset opererer. Det erfares at
opplagingsaktivitet nedprioriteresi konkurranse med andre viktige satsingsomrader.
Den innsatsstyrte finansieringen praktiseres svaat forskjellig ved de ulike sykehusene.
Progektperioden har avdekket behov for en overordnet gjennomgang av finansieringen
av LMS-virksomheten. Den nye opplaaingstaksten ma preves ut (A99). Tidlige
signaler gar i retning av at den gir smainntekter, og er krevende mht. kriterier for bruk.

Et annet viktig element i forhold til finansiering ligger i skonomisk kompenasjon til
brukere som deltar i utviklingen av LM S-virksomhet. Dette aktualiseresi
Familieprosjektet fordi vi her i stor grad har & gjere med foreldre som er i jobb. Det ma
jobbes videre med & avklare hvordan finansiering av tapt arbeidsfortjeneste og
reiseutgifter for brukere skal dekkesinn. FraNagjonalt Kompetansesenter er det
anskelig at brukerorganisasjonene gjares gkonomisk i stand til & dekke disse utgiftene,
gjerne gjennom gkte midler til likemannstjenesten. | tillegg ber det enkelte LM'S
disponere noe driftsmidler. Det er stor variasjon pa brukerorganisasjonenes nettverk

utover i landet.
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9.3. Samarbed

Progjektet har krevd utvikling nye samarbeidsrel asjoner, - bade gjennom samarbeid
med brukerne og med faginstanser patvers av nivaer og etater. Her er fortsatt mange
utfordringer, og i viderefaringen av prosektet er det bade konkrete planer og gnsker om

nytt samarbeid.

Samlivssenteret ved Modum har etablert et ” Samarbeidsforum”. Hensikten er a samle
sentrale akterer innen feltet for & diskutere hvordan best samarbeide om etablering av
faste tilbud til familiene. Her er bade brukerorganisasjoner og fagetater samlet. Det er
tanker om at dette forumet skal ha faste meter framover.

Det er ogsa sgkt samarbeid med andre som jobber med familieperspektivet. Det er skt
midler til et samarbeidsprog ekt mellom Organisasionen Voksne for Barn, Jesper Juul/
Pedagogisk Forum og LMS. (Progektskisse 2004, Sgknad til Sosial- og
helsedirektoratet). Hensikten med dette prosjektet er & heve kompetansen pa det & jobbe
med familier i grupper. Det er gjennomfeart en " pilot” paforeldresamling i Helse Vest
hasten 2003, i samarbeid med Norges Astma og Allergiforbund (NAAF), LMS
Haugesund og LM S Stavanger. Selve kompetansehevingsprogrammet preves ut i Helse
@st, varen 2004. Fire av fem dager i dette programmet er gjennomfert. Gjennomfering i

de andre helseregioner er betinget av at prosjektet far gkonomiske midler.

Muligheter for samarbeid om sommerleire for familier som har barn med kronisk
sykdom/nedsatt funksjonsevne utforskes. Mange brukerorganisasjoner arrangerer hvert
ar sentrale familieleire. Det er etablert en dialog med Autismeforeningen omkring
samarbeid og desentralisering av deres arlige sommerleir. Sparsmalet er om
brukerorganisasjonene og LMSii fellesskap kan utvikle noe som tar vare paleirens
tradigon, men som samtidig kan betraktes som et lagingstilbud i regi av LMS. LMS
ved Nordlandssykehuset HF, Bodg, Autismeforeningen og Autismenettverket i Nord
planiegger en slik sommerleir allerede sommeren 2004. Leiren stettes av
stimuleringsmidler fra Nagjonalt Kompetansesenter, som betrakter den som en viktig

utpreving av denne type virksomhet.
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| viderefgringen av den virksomheten som Familieprosjektet har utviklet, er det flere

etater det er viktig autvikle et tettere samarbeid med. Noen av disse er:

- Statlig Pedagogisk stettesystem
- Familiesentralene (1.linje-tjenesten)
- Nagonalt Senter for Telemedisin

9.4. Kompetanseheving og for skning.

Det ligger spesielle utfordringer i autvikle lagringstilbud til familier som har barn med
kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne, sammenlignet med voksne som har kronisk
sykdom. Spesialisthel setjenesten har i utgangspunktet et sterkt individfokus. Dette
gjenspeiles ogsai den kompetansen tjenesten innehar. Det er i |gpet av

pros ektperioden avdekket behov for kompatanseheving knyttet til familieperspektivet.
Mange trenger mer kompetanse pa menneskelige relasjoner og systemer for a skape
gode lagingstilbud med familieperspektiv, - i tillegg til den kompetansen som
familievernet bringer inn i samarbeidet. Endel |okale fagpersoner har i |gpet av
prosjektperioden tatt PREP-leder utdanning ved Samlivssenteret pa Modum.
Samarbeidsprosjektet med Organisasjonen V oksne for Barn og Jesper Juul/Pedagogi sk
Forum er ogsa et tiltak for &imgtekomme behovet for kompetanseheving pafeltet.
(Progjektskisse 2004).

Lite av LMS-virksomheten har sa langt veat gjenstand for forskning. Nasjonalt

K ompetansesenter er tillagt oppgaven abidra til og deltai forskningsarbeid innen
feltet. Salangt har det vaat avsatt lite ressurser til dette. Det er i lgpet av

pros ektperioden jobbet med en forskningsstrategi knyttet til pasientopplaging ved
Aker universitetssykehus HF. Mange problemstillinger innenfor Familieprosjektet er

| oftet frem som mulige forskningsprosekter. Det er viktig at hele nettvrket av LM S ser
paforskning som et viktig satsingsomrade framover, gjerne i samarbeid med

universiteter og hayskoler.



10.0. Avslutning

En prosjektperiode pa 2 ar er svaat kort ndr oppgaven er a utvikle og etablere ny
virksomhet. A utvikle et helhetlig tilbud som bidrar til mestring i familier som har barn
med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne kan sammenlignes med a legge puslespill.
Flere brikker mafalle pa plass, og tilbudet som er utviklet og etablert i LM S-regi er én
brikke. Vi opplever avaaei startfasen av en prosess, heller enn dvagre”i ma” med de
oppgaver vi har jobbet med i prosjektet. Det har imidlertid vaat bade nyttig og
ngdvendig a gi feltet denne type oppmerksomhet for afafart i utviklingen.

Kort oppsummering av ma og resultater:
e Har familiene opplevd at tilbudet bidrar til mestring i hverdagen: Ja
e Har prosjektet utviklet, prevd ut og etablert ulike lagringstilbud i trad med LMS
" Standard metode for & kvalitetsutvikle lagingstilbud: Ja
e Ertilbudet tilgjengelig for familiene, uavhengig av diagnose og bosted: Ja og nei
e Har prosjektet initiert samarbeidsmodeller patvers av nivaer og etater: Ja

e Har progektet etablert nettverk og synliggjort erfaringer: Ja

Det langsiktige malet/visionen har vaat & etablere et nasjonalt system som sikrer
relevant informasjon og veiledning for familier som har barn med funksjonshemming:

Her er vi ikkei mal, men vi har startet mange prosesser som er skritt i riktig retning
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A. Familieprog ekt ved etablerte laerings- og mestringssentre:

L aerings og mestringssenteret (LM S), Sykehuset L evanger, Helse Nord-

Trandelag HF.
7600 Levanger. Kontaktperson; Hilde Sundal. Tel. 74098795 Mail: hilde.sundal @hnt.no

Det farste sykehuset som ble med i Familieprosjektet.

Organisering: Bade LMS og Familieprosjektet har endret organisering underveisi
prosjektperioden. Helseforetaket har to sykehus med hvert sitt LM'S som na er organisert
med felles ledelse i Rehabiliteringsklinikken, Namsos. Familieprogjektet har en bredt
sammensatt felles prog ektgruppe, samt ulike arbeidsgrupper for de enkelte lagingstilbud.
Prosjektgruppen bestér av brukerorganisasjoner, primaarhel setjeneste, familievern,
spesialisthel setjeneste (Barn- og familieklinikken), fylkestrygdekontor, repr. fra
Fylkesmannen og Trandelag Kompetansesenter (funksonshemmede barn). Sykehuset har
fétt stimuleringsmidler fra hgsten 2001, og har ansatt en prosjektkoordinator i 50 %
stilling.

Aktivitet: | tidlig fase ble det gjort en behovskartlegging, i samarbeid med Hab.tjenesten
for barn og voksne, barneavdelingen og BUP. Det er i |gpet av prosjektperioden jobbet
med ulike aktiviteter.
Livsfasekurs — overgang fra foreldrehjem til egen bolig.
Samlivskurs — etter PREP modellen, i oktober og november 2002.
Foreldrekurs — barnas fal el sesmessige mestring av funks onshemmingen.
Pararendegruppe for foreldre til barn med ADHD. 5 samlinger a 2.5 timer. 17
foreldre.
e Temadag "de urolige og stille barna’. 90 deltakere fra skole, barnehage,

hel setjeneste og sosialtjeneste.

To personer fraHab.tjenesten for barn har tatt kurslederkurs i PREP ved Samlivssenteret,
Modum Bad. Det ble planlagt samlivskurs for foreldre til barn med Down syndrom i
samarbeid med "Hva med oss’-progjektet i 2003, men dette ble avlyst pga. lav
pamelding.

Samar beid: Progjektet har samarbeidet med BUP og habiliteringstjenesten ved ale
tiltak. De har ellers samarbeidet med Familievernet, primaerhel setjenesten, FFO og andre
brukerorganisasjoner.

Viderefaring: Sykehuset viderefarer ikke ekstra personalressurser etter progektslutt. Det
er bestemt at LM S fortsatt skal jobbe med lagringstilbud for familier som har barn med
kronisk sykdom/funksjonshemming innenfor eksisterende rammer. Det oppnevnes to nye
representanter til ressursgruppen ved LM S Helse Nord-Trgndelag HF som skal ivareta
familieperspektivet videre. Det er konkrete planer for aktivitet i 2004. Nye samlivskurs,
temadag om ADHD, saskentreff for sasken til funks onshemmede barn og
pargrendegrupper for foreldre til barn med epilepsi.
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LM S Sykehuset Namsos, Helse Nord-Trendelag HF.
7800 Namsos. Kontaktperson; Ingunn Haug. Tel.74215363 Mail: 1ngun.haug@hnt.no

Organisering: Det er etableret en felles prog ektgruppe med Sykehuset Levanger fra
2003. | tillegg er det organisert arbeidsgrupper for de ulike laaringstilbudene. Det er ansatt
en prosjektkoordinator i 50 % stilling. Prosiektet har fatt stimuleringsmidler fra
september 2002.

Aktivitet:

e Temakveld for fapersonell og pararende til personer med ADHD. 32 deltakere.

e Fagdager om ADHD og komorbide tilstander. En dag for foreldre/pargrende, en
dag for fagpersonell. 180 deltakere pa de to dagene.

e Péargrendegrupper for foreldre til barn med ADHD. To grupper med 6 samlinger a
2.5 time og en gruppe med 6 samlinger a 3 timer. Tilsammen har 39 foreldre
deltatt.

e Temadag ,De urolige og de stille barna“. Om ADHD og ADD.

e Pararendekurs for foreldre som har barn med kronisk
sykdom/funksjonshemming,- patvers av diagnoser. Oppstart januar 2004; 15
deltakere pa en serie pa 6 mgter a 3 timer.

Det var planlagt Samlivskurs for foreldre som har barn med kronisk sykdom/
funksionshemming, i samarbeid med ,, Hva med oss"- prosjektet. Dette ble avlyst pa
grunn av liten pamelding.

Samarbeid: Det ble arrangert et oppstarts-/informasjonsmete med fem
brukerorganisasjoner og ulike fagpersoner i 2002. Dette har vaat utgangspunkt for
satsingsomradene. De har samarbeidet tett med Familieprosjektet i Levanger. BUP,
habiliteringstjeneste og barnesykepleier har vaat med pa aletiltak. De har ellers
samarbeidet med familievern (, Hvamed oss’- progektet), primaahel setjeneste, FFO og
andre brukerorganisasjoner. (Handikappede Barns Foreldreforening, Astmaog Allergi-
Forbundet, ADHD-foreningen)

Evaluering: Pararendegruppene for familier som har barn med ADHD har vaat
omfattende, og har nadd mange. Deltakerne evaluerer tilbudet som saardeles positivt. Det
amgte andre i samme situasjon over et salangt tidsrom gir muligheter til
nettverksbygging. Erfaringsutvekslingen verdsettes hgyt, og det er arrangert
oppfriskningsmeter etter endt kursserie. Arbeldsgruppa for Samlivskurset mener det er
behov for dike kurs, og gjer noen endringer, bla. mht. markedsfering av tilbudet i 2004.
Temadagen og fagdagene fikk svaat god evaluering, bade fra foreldre og fagpersonell.
Fortellingene fra brukerne ble vurdert som lagrerike og nadvendige. Skoler og barnehager
ettersper kompetanse pa temaet.

Viderefaring: Sykehuset viderefarer ikke ekstra personalressurser etter prosjektslutt. Det
er her, som ved sykehuset i Levanger, vedtatt at LM S fortsatt skal jobbe med
laaingstilbud for familier som har barn med kronisk sykdom/funksjonshemming innenfor
eksisterende rammer. De to nye representantene i ressursgruppen ved LM S Helse Nord-
Trendelag HF skal ivareta familieperspektivet videre, ogsa for Sykehuset Namsos. Det er
konkrete planer for aktivitet i 2004. Samlivskurs, temadag om ADHD, sgskenkurs og
pararendegrupper for foreldre som har barn med kronisk sykdom/funksjonshemming.
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LMS, Nordlandsykehuset HF.
8092 Bodg. Kontaktperson; Eli Taranger Ljgnes. Tel 75534798 /75539397
Mail: eli.taranger.ljgnes@nlsh.no

Organisering: LMS er organisert under Avd. for Fysikalsk medisin og rehabilitering. De
har fatt stimuleringsmidler siden august 2002, og har en person i 50 % stilling med
Familieprosjektet som sitt ansvarsomrade. Det er etablert en radgivende ressursgruppe pa
11 personer som mates 4 ganger pr. & . Gruppa bestar av tre brukerorganisasjoner (NFU,
FFO og FFHB/Foreningen for hjertesyke barn), hel sesgstertjeneste, familievern,
Valnesfjord Helssportssenter, LM S (progsjektleder) og Nordlandssykehuset (barnehab.,
hab.team L ofoten, BUP og sosinomtjenesten).

Aktivitet.

e Epileps kursfor foreldre som har barn med epilepsi. To dagers kurs Tilsammen
28++ deltakere patre 3 forskjellige kurs.

e Konferanse: Sgsken til funksjonshemmede barn. For foreldre og fagpersonell.
68 deltagere, hvorav 37 foreldre.

e Familiesamling for familier som har barn med funksonshemming. Helgesamling
med 49 deltagere.

e Landskonferanse om Brukerstyrt Personlig Assistanse. 101 deltagere.

e Ldr for sasken til barn med funks onshemming/kronisk sykdom. 11 ungdommer
samlet fratorsdag-sendag i hastferien.

o Fagdag Nevrofibromatose. 40 deltakere, derav 12 foreldre/pararende

e Seminar om oppfalging av fortidligfadte barn. Observasgjon og tiltak i Bodg
kommune. 60 deltakere fra ulike nivaer og etater.

e Helgesamling for familier som har barn i grunnskolealder med
funkgonshemming. Totalt 85 deltakere med alle familiemedlemmer og " hjel pere”

e Nettverksseminar om Retts syndrom. 15 deltakere.

Samarbeid: LMS gnsker & utvikle et tettere samarbeid med barneavdelingen ved
sykehuset og samarbeid med " Hva med oss” — progjektet. @nsker adeltai SKUR's
nettverksforum, og i deres program for utvikling av habiliteringstilbudet til barn i Nord-
Norge. @nsker samarbeid med Valnesfjord hel sesportssenter (VHSS) med tanke pa @
bruke stedet for familiesamlinger.

Samarbeider med det pedagogiske system, bade pa kommune og fylkesniva,
habiliteringstjenesten og Spesial pedagogisk senter i Nordland.

Evaluering: Familiekursene som samler hele familier over flere dager er
ressurskrevende, bade hva lokaliteter og personell angér. Vanskelig puslespill av
finansieringsmuligheter.

Alle gode tilbakemeldinger fraforeldrei lapet av prosjektperioden viser at dette er noe de
har savnet. Det gis svaat gode tilbakemeldinger pa evalueringen av tilbudene.

Viderefgring: Helseforetaket har vedtatt at en 50 % stilling ved LM S gremerkes for &
jobbe med tilbud til familier som har kronisk sykdom/nedsatt funksjon. Det er lagt planer
for bade vér og hgst 2004. Det satses bl.a. patilbud til familier som har barn med
epilepsi, diabetes og autisme, samt aktivitet for sasken. Arrangerer desentralisert
sommerleir for familier som har barn med autisme. Planlegger & deltai
kompetansehevingsprogrammet med Jesper Juul og VB til hagsten.
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LMS, Haugesund Sjukehus, Helse Fonna.
Medisinsk blokk, Postboks 2170, 5504 Haugesund. Kontaktperson; og Salvi Heimestal.
Tel. 52732885/52732882 Mail: solvi.heimestol @fih.rfk-hel se.telemax.no

Organisering: Familieprogjektet har vaat et samarbeid mellom Kvinne-Barn-klinikken
og LMS. LMS er organisert under Medisins blokk. Sykehuset har fatt stimuleringsmidier
fraaugust 2002, og har hatt en prosjektmedaarbeider i 40 % stilling, samt en kontoransatt
i 10 % stilling. Progjektet er organisert med egen styringsgruppe med representanter fra
brukerorganisasjoner, primaerhel setjeneste, habiliteringstjeneste, blokkledel se,
barneavdeling og LM S (8 medlemmer). Det er i tillegg planleggingsgrupper for det
enkelte laaringstilbud.

Aktivitet: Det er utviklet og utprevd ulike lagringstilbud i prosjektperioden, bade tilbud
patvers av diagnoser og tilbud rettet mot spesielle diagnosegrupper.

e Temakvelder for familier som har barn med funksjonshemming, patvers av
diagnose. Ulike temaer er tatt opp.

e Temakvelder for foreldre som har barn med astma/allergi. Tilsammen 6
temakvelder.

e Temakveld om trygderettigheter for foreldre som har barn med Asperger syndrom
og ADHD.

e "Barnevaktkurs® for pargrendetil barn med diabetes (2 kurs)

e Gruppeoppfalging av barn med diabetes og deres foreldre. (6 grupper)

e Temadag og kveldssamling for ungdom og foreldre med familiaer
hyperkol esterolemi.

e Det er kommet igang selvhjelpsgruppe for foreldre som har barn med Asperger
syndrom

e Apen gruppe for foreldre som har barn med diabetes.

Samar beid: Det er etablert samarbeid internt i sykehuset, med samarbeidspartnere i
1.linjen og med Familievernet. Progjektet har opplevd stor samarbeidsvilje og entusiasme
i forhold til arbeidet. Det har vaat et tett samarbeid med " Hva med oss-” prosjektet om &
arrangere parsamlinger for familier som har barn med funksonshemming.

Evaluering: Lagingstilbudene er evauert med en svarprosent paover 80. | tillegg er det
avholdt evalueringsmater i planleggingsgruppene. Evalueringen viser at det er behov for
familierettede lagingstilbud, og at det er et viktig supplement til eksisterende behandling
og oppfelging. Samarbeid patvers av nivaer og etater har gitt breddei tilbudene.
Samarbeidet mellom brukere og tverrfaglig personell har vaat lazrerrikt for begge parter,
og oppleves likeverdig. Foreldrene sier at det & mate hel sepersonell paen "naytral” arena
gir en annen trygghet for a stille spersma og et bedre grunnlag for en likeverdig dialog.
Det @ mete andre foreldre og dele erfaringer verdsettes hayt, sammen med mulighetene til
atadel i andres spersmdl og svar frafagpersonell. Nyttevedien for lagringstilbudene gis
en gjennomsnittscore pa 8.3 av deltakerne (skala 1-10, 10 hayest).

Viderefgring: Det har veat store organisatorisk endringer i hel seforetaket, og det har
vaat vanskelig & fatilsagn/gjennomslag for midler til videre drift. Det er forelgpig
bevilget midler til &fortsette arbeidet ut 2004, med noe stette fra Nasjonalt
Kompetansesenter, Aker universitetssykehus HF.
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LMS, Sykehuset @stfold HF.
Spesialistsenteret, PB355 1702 Sarpshorg. Kontaktperson; Ingunn Johnsen.
Mail: ingunn.johnsen@sohf.no

Organisering: Det er etablert en egen enhet ved Forsknings- og utviklingsenheten som
benevnes " Enhet for Mestring og pasientundervisning”. Enheten har de siste tre arene
jobbet etter modell av det amerikanske ” Chronic Disease Self-Management Program”
(Kate Lorig/Stanford University, USA). " A leve et friskere liv”. Enheten fikk midler fra
Familieprosj ektet fra september 2002 for & preve ut om dette kurset kunne bidra til
mestring hos naare pargrende til barn med kronisk sykdom/funksjonshemming.

Aktivitet: Det er i |gpet av 2003 gjennomfert to kursserier som hver bestar av seks
kursdeler a 2.5 time. Kursene ble ledet av kvalifiserte kursledere som ogsa er naae
pararende til barn som har kronisk sykdom/funksjonshemming. Kursene styres tildels av
deltakernes respons, og er interaktive. Det leggestil rette for at deltakerne skal bli bevisst
pa egen adferd, resultater og konsekvenser av denne, - og sitt eget forandringspotensial.

Samarbeid: Det er jobbet med nettverksbygging, badei forhold til fagpersonell og
brukerorganisasioner. En viktig utfordring enheten fikk sammen med stimuleringsmidiene
var & etablere samarbeid med annet fagpersonell som jobber innen feltet (hab.tjeneste,
familievern, barneavd., primazrhel setjeneste m.m.). Dette har ikke fert fram, men enheten
vil fortsette & jobbe for et samarbeid med bla. Habiliteringstjenesten.

Evaluering: Begge kursseriene er evaluert med programmets egne eval ueringsverktay
(svarprosent 98). Evalueringen etter farste kurs viste at det var diskrepans mellom
forventninger til kurset, og hva det faktisk inneholdt. F& hadde forstaelse av at kurset
skulle handle om hvordan de kunne ta vare pa seg selv, for derigjennom & kunne mestre
hverdagen med et funksonshemmet barn. Dette fertetil at det ble jobbet mer med
informasjon i forkant av neste kurs, og foreldrene hadde her en bedre forstaelse av hva de
gikk til. Spesielt i forhold til at dette var et kurs rettet mot selvhjelp for dem, ikke direkte
for barnet. Mange gai evalueringen av det andre kurset uttrykk for at det var nyttig og
givende. Noen hadde nytte av &fa hjelp til a sette seg sma, handterbare mal i hverdagen.
Endel hadde problemer med &”komme fra” hele kursserien pa 6 kvelder,- ikke bare av
praktiske grunner, men fordi de hadde dérlig samvitighet for & ga frabarnet. En av
deltakerne sa ved evalueringen; " Jeg ville aldri hatt samvittighet til & ga pa et kurs som
kunvar for meg selv hadde jeg visst det paforhand. Nai ettertid er jeg glad for at jeg
gjorde det”. Den aler viktigste og mest gjennomgaende tilbakemeldingen fra deltakerne
var at det var godt @ mete andre i samme situasion. Det & kunne hjel pe hverandre og laare
av hverandre var givende,- uansett om barna hadde felles diagnose €ller ikke.

Viderefaring: Mestringskursene fortsetter. | viderferingen vil ikke senteret henvende seg
til denne malgruppen som " ensartet” gruppe, men heller synliggjere fordelene ved a ga et
mestringskurs som hjelp til selvhjelp. Det planlegges a etablere andre matepl asser, |
tillegg til mestringskursene. Selvhjel psgrupper, sosiale treff og temameter er noen
aktiviteter som vil imgtekomme denne gruppens behov.
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LMS, Akershus Universitetssykehus HF.
Postboks 70, 1474 Nordbyhagen. Kontaktperson; Mette Jergensen.
mette.jorgensen@ahus.no Tel. 67928275 Mail: hel seoppl @ahus.no

Organisering: Familieprogjektet er knyttet til Avd. for forebyggende helsearbeid og
Lagings- og mestringssenteret. De har hatt midler fra september 2002, og prosjektleder i
50 % stilling har vaat ansatt fra 1.januar 2003. Det er etablert en styringsgruppe med
representanter frato brukerorganisasoner (NOFF, CP-foreningen), barnehabiliteringen,
barneavdelingen, barnepoliklinikken, prosjektleder Familieprosektet og avdelingssjef
ved LMS. | tillegg er det dannet arbeidsgrupper i tilknytning til de ulike lagringstilbud.

Aktivitet: Det er gjennomfert lagringstilbud for fire ulike diagnosegrupper, samt kursii
hel sepedagogikk for ansatte ved sykehuset. Lagingstilbudene har vaat for

e Familier som har barn med hjertefell

e Downssyndrom

o Cdliaki

e ADHD.
Det var ogsa planlagt lagringstilbud for familier med barn med ukjent diagnose, men dette
ble avlyst pga. for liten pamelding.

Samar beid: Det har vaat samarbeid mellom sykehusets barneavdeling (habilitering,
poliklinikk, skolestua), nevropsykiatrisk avd., sosionomtjenesten, klinisk ernaging, BUP,
kommunal PPT, familievernet, ADHD-foreningen, Foreningen for hjertesyke barn og
Avd. for forebyggende helsearbeid/LMS.

Evaluering: Laaingstilbudene eval ueres gjennomgaende svaat bra, bade fra deltagerne
og arbeidsgruppene. Utsagn fra foreldre: " Det som var mest nyttig for meg var & dele
erfaringer” og” Jeg ble mer bevisst min sanns problemer, samtidig som jeg sa at vi ikke
er alene, og at det er andre som har det verre enn 0ss’ . Gjennomgaende gnske om mer
tid til samtale i mindre grupper. Brukermedvirkning er ressurskrevende for bade brukere
og fagpersonell, og det er behov for & bruke tid pa & endre det sterke fagperspektivet,
0gsa innen pasientopplaging.

Viderefgring: Familieprogektet avsluttes etter prosjektperioden. Erfaringene fra
prosjektet tas videre inn i arbeidet med etableringen av et LM S ved Ahus, som ogsa skal
inkludere lagingstilbud for familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt
funksjonsevne. @konomiske utfordringer vanskeligere enn de faglige/organi satoriske.



LMS, Sarlandet sykehus HF.
Serviceboks 416, 4604 Kristiansand. Kontaktperson; Mirjam Lien.
Tel. 38074434/38074492. Mail: LMS@vas.no , Mirjam.Lien@vas.no

Organisering: Sykehuset har eget LMS, og sgkte om midler til et forprosjekt knyttet til &
kartlegge motivasjon og gnsker fra brukerorganisasjoner og fagpersonell i forhold til &
starte lagringstilbud for familier som har barn med funksjonshemming. De fikk midler
hesten 2002, og har siden kun sgkt om sma driftsmidler til Familieprosjektet.
Eksisterende personell har jobbet med disse lagingstilbudene. Det er etablert en
arbeidsgruppe pa 7 personer med deltagel se fra brukerorganisasjoner, BUP, HABU,
barneavdelingen og LMS.

Aktivitet: | samarbeid med arbeidsgruppen ble det bestemt & ga& videre med tiltak knyttet
til tre ulike grupper:ADHD, autisme og multifunks onshemming.
e Veiledningsbistand. 1-arig veiledningsgruppe for foreldre, ledet av psykolog fra
BUP. Lukket gruppe med 8-9 planlagte treff.
e Selvhjelpsgrupper for foreldre som har barn med autisme. Samles en gang pr.
mnd.
e Nettverksbygging i samarbeid med ADHD-foreningen, BUP og LMS. Utviklet en
brosiyre og inviterer til treffgrupper pa 5-6 peroner.

Samarbeid: LMS og brukerne hadde i utgangspunktet noe ulike ideer om hvilke type
aktivitet som skulle etableres. LMS ansket i utgangspunktet a etablere tilbud patvers av
diagnose, men brukerne gnsket det annerledes. Dette ble tatt til falge.

Evaluering: Brukerne evaluerer tilbudene som bade nyttige og aktuelle. Godt & hare
andre foreldres historier og erfaringer. Knyttet nye relagjoner og gnsker videre
oppfalging. Omfang og antall deltakere ble vurdert som passe. Veiledningsgruppa var
tenkt & vaare lukket, men ble "halvapen” fordi noen foreldre byttet pa & vaare hjemme hos
barna. Det gikk derfor litt tid fer gruppa” gikk seg til”. Stort foreldreengasement i
gruppa, men det var en utfordring at det var svaat ulike behov hos foreldrene. Litt lang
tid mellom megtene har gjort at det har vaat litt vanskelig a holde gruppeprosessene og
diskusjonene varme. En mulighet i fortsettelsen er & haflere samlinger over et kortere
tidsrom. Foreldrene har veat svaat ivaretagende ovenfor hverandre i gruppa.

| ettertid ser en fraLMS at det hadde veat anskelig & ha mer personellressurser til 4ga
inn i dette feltet. En kunne da ha fatt til bedre oppfalging og flere aktiviteter.
Arbeidsgruppa evaluerer samarbeidet mellom fagpersonell og brukere som svaat nyttig
og lagerikt.

Viderefaring: LMS har hele tiden hatt tanker om a skape aktivitet som kan viderefares
innenfor de rammene som senteret jobber innenfor til daglig. Det planlegges bade
fortsettelse av eksisterende tilbud, samt utvikling av nyei lgpet av 2004. To av de ansatte
ved LMS har gjennomgatt PREP-utdanning, og planlegger & gjennomfere parkurs til
foresatte som har barn med funksonshemming,- i samarbeid med familievernet.
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LMS, Blefjell Sykehus, Notodden.

Henrik Wergelandsgt. 9, 3675 Notodden. K ontaktpersoner; Ane Fjasne Pedersen og Anne
Kvalheim. Tel.35021320. Mail: ragnlaer@frisurf.no

Organisering: Familieprogektet er organisert under eksisterende LMS ved Bl efjell
sykehus, men i tett samarbeid med BUP (DPS Notodden/Seljord) i forhold til tilbudet for
familier som har barn med ADHD (Her er ansatt en prosjektkoordinator fra DPS) Det er
gitt stimuleringsmidler til progjektet fra september 2002. Det er nedsatt arbeidsgrupper
for hvert av tilbudene.

Aktivitet:
To uliketilbud er prevd ut i |gpet av prosjektperioden.
e Tilbud til familier som har barn med ADHD. Her ble det definert to tiltak:
1: Kurstilbud for pargrende til barn og unge med ADHD. Tre kursdager a 4 timer. 40
pargrende til 29 barn deltok.
2: Fagdag forhjel peapparat og skole/barnehage. Heldagsopplegg 19.mars 2004.
e Tilbud til familier som har barn med caliaki. Her ble det definert tre tiltak:
1: Kurstilbud for familier som har barn med caliaki. To kursdager. To kursserier
er giennomfart med deltakel se fratilsammen 10 familier.
2: Tverrfaglig dag for ferstelinjetjenesten. 40 deltakere.
3. Utsendelse av informasjonsperm til ledende helesgstre i omradet (25 stk).

Samar beid: For begge oppleggene er det nedsatt arbeidsgrupper som bestér av aktuelle
samarbeidspartnere; foreldre som har barn med caliaki /ADHD, primaghel setjeneste,
spesialisthel setjeneste, PPT og LMS. | forhold til familier som har barn med ADHD har
det vaat tett samarbeid mellom LM S og BUP (familieterapeut, overlege og
opplaaingsleder /koordinator).

Evaluering: ADHD: Evalueringsskjema fra 28 personer. Fa hadde vaat med pa liknende
tilbud tidligere. Mange opplevde at forventningene ble innfridd, men mente at
mgtedagene var for korte. Det kom flere innspill til andre temaer som ogsa kunne vaat
tatt med. Deltakerne i arbeidsgruppa opplevde a ha hatt stort utbytte av a delta bade i
planlegging og gjennomfering av kurset. Lagerikt faglig innhold av hay kvalitet og mye
ny innsikt fra foreldrenes erfaringskunnskap. CALIAKI: Foreldrenes vurdering av kurset
var utelukkende positiv. Verdien av atreffe andre i samme situasjon fremheves.
Temadagen ble av 35 deltakere vurdert som nyttig med 7 eller hgyere paen skalafra0-10
(10 hayest). Arbeidsgruppa evaluerte samarbeidet som bade nyttig, godt og lagrerikt.

Viderefgring: De gjennomfarte aktivitetene i progektperioden viderefgres innenfor de
rammene som LMS ellers arbeider under. | forhold til familier som har barn med caliaki
er det planlagt to nye samlinger varen 2004. Arbeidsmetodikk og opplegg er dessuten
videreformidlet til planlegging av aktivitet for familier som har barn med diabetes. |
forhold til familier som har barn med ADHD er det planlagt en tverrfaglig temadag i
mars, og ny foreldresamling hasten 2004. Det planlegges ogsa samlinger der
parforholdet er i fokus, samt at det er gnske om et tilbud for sasken.
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LMS, Helgeland Rehabilitering, Helgelandssykehuset HF.
8920 Sgmna. K ontaktperson; Hilda Wégan. Tel. 75029900. Mail: hildawaagan@sasyk.nl.no
Lena Nordgy.L ena.nordoy @sasyk.nl.no

@nsker 4 etablere tilbud til familier som har barn med kronisk sykdom/nedsatt
funksjonevne ved Sandnessjgen sykehus. @nsker ogsa a etablere LM S ved sykehuset.

Organisering: Lederen av LMS ved Samna Rehabilitering sgkte om a deltai
Familieprogektet, i samarbeid med Avdelingsdirektaren ved Helgelandssykehuset HF,
Avdeling Sandnessjgen. Sykehuset fikk midler til for-progekt hasten 2002, og
stimuleringsmidler for 2003. Ingen aktivitet i 2002, men oppstart sommeren 2003.
Prog ektleder ansatt ved Sandnessjgen i 50 % stilling frajuli 2003. Det er etablert en
pros ektgruppe med barnelege og sykepleier fra barneavdelingen, representant fra
kommunal PPT, brukerrepr. fraFFO, leder av LM S Sgmna og prosjektleder for
Familieprogjektet.

Aktivitet:
e Diabetesdag for foreldre som har barn med diabetes.
e Astmadag for foreldre som har barn med astma.sykdommen.
e Cgliakidag for foreldre som har barn med caliaki.
e Foreldregruppe som har barn med funksjonshemming.

Det er i tillegg arrangert to temadager om kols (voksne).

Samarbeid: Det er samarbeidet med aktuelle brukerorganisasjoner og tverrfaglig
personell i bade prosjektgruppe og arbeidsgrupper. Barnelege, ernagringsfysiolog,
fysioterapeut, BUP og Trygdeetat er noen av de som har samarbeidet.

Evaluering: Gode tilbakemeldinger pa evalueringene.

Viderefaring: Fordi progektet kom sent i gang i prosjektperioden, vil de motta noen
stimuleringsmidler ogsai 2004. Det er planlagt to temadager for familier som har barn
med ADHD i Igpet av varen 2004, ett i Sandnessjgen og ett i Branngysund. | tillegg er
det planer om lagingstilbud for familier som har barn med diabetes og caliaki, i
henholdsvis Sgmna og Brgnngysund.
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St. Olavs Hospital HF.
7006 Trondheim. Kontaktperson; Anne Karin Kristiansen. Tel.73869275
Mail: anne.karin.kristiansen@stolav.no

Helseforetaket har et LM S ved Munkvoll Rehabiliteringssenter, og Avdeling for Barn og
Undom gnsker a etablere LM S-aktivitet med Familieprosjekett som utgangspunkt.

Organisering: Familieprogektet kom i gang sommeren 2003, og er knyttet til Avdeling
for Barn og Ungdom. Progjektet er organisert med felles styringsgruppe med Prosjekt
Lagings- og mestringssenter St. Olavs Hospital HF og Munkvoll Rehabiliteringssenter. |
tillegg er det etablert et bredt sammensatt ressursforum pa 16 medlemmer for prosjektet.
Progektleder er ansatt i 50 % stilling.

Aktivitet: Fordi progektet kom sent igang er det farst planlagt aktivitet for 2004.
Planlagte aktiviteter:
e Etablering av saskennettverk (siste tirsdag hver mnd)
Treff for pararende til barn med savnsykdom.
Lagingstilbud for familier som har barn med astma
Lazingstilbud for foreldre og fagfolk om hjertesyke barn og skolehverdagen
Lagingstilbud for familier som har barn med ADHD
Samlivskurs
Orienteringskurs for foreldre som har sma barn med spesielle behov
L agringstilbud rettet mot pararende til barn og unge ed diabetes og caliaki

Samar beid: Det har vaat utfordrende afatil samarbeid med brukerorganisasjonene.
Mange samarbeidspartnere er samlet i ressursgruppa. Samarbeidet med LM S-Munkvoll
har vaat nyttig og godit.

Evaluering: Fordi ingen av lagingstilbudene er sluttfert, er det heller ingen evaluering
frabrukerne. Progjektleder fremhever at det tar tid & skape forstaelse for grunntankene
ved LMS innenfor sykehuset. Samarbeid med brukerne pa denne maten er brudd med
tidligere praksis/kultur, og det tar tid & markedsfare” modelleninn i praksisfeltet.

Viderefgring: Fordi prosjektet kom sent i gang er de innvilget videre stimuleringsmidler
for 2004. Det arbeides med planer om organisering av LMS i forbindel se med nybygging
ved sykehuset. Det er ikke gjort endelige vedtak i denne forbindel se, men det anses som
viktig at det gjares erfaring med LM S-virksomhet ved Avd. for Barn og Ungdom.
Erfaring som senere kan brukes ved etablering av videre virksomhet.
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B. Familieprog ekt, kombinert med gnske fra sykehuset om a etablere
leerings- og mestringssenter:

Universitetssykehuset Nord-Norge HF.
9038 Tromsg. Kontaktperson; Tone Toft. Tel. 77678500 /19 Mail: tone.toft@unn.no
For LMS; Progjektleder Tone Ngren. Mail: tone.noren@unn.no

Sykehuset gnsker a etablere et LM S som inkluderer lagingstilbud for familier som har
barn med funksjonshemming.

Organisering: Det er i |@gpet av progjektperioden etablert et LM S ved UNN, organisert
under Avd. for fysikalsk medisin og rehabilitering. Sykehuset har fétt stimuleringsmidler
framai 2002, og det har vaat ansatt to personer i henholdsvis 80 % og 50 % stilling fra
november 2002. Det er etablert en bredt sammensatt referansegruppe pa 11 personer.

Aktivitet: Farste halvar 2003 ble brukt til etablering. Det er jobbet mye med & forankre
senteret bade hos fagpersonell og brukere/brukerorganisasjoner. Det farste
lagingstilbudet ble gjennomfert i juni 2003, og av totalt 6 tilbud i 2003, var 2 knyttet til
Familieprogjektet. Begge disse tilbudene var helgesamlinger for hele familien.

e Downstreffet 2003 (18 deltakere)

e Helgesamling for familier med barn og voksne med ryggmargsbrokk og
hydrocephalus (35 deltakere).

e Seminaret "Nar livet endrer retning, - med fokus pa mestring”. Samarbeid med
Nasgjonalt Senter for Telemedisin muliggjorde videooverfering til 6 studioer i
Finnmark og Troms, i tillegg til at seminaret hadde 360 deltakere.

Samarbeid: LMS samarbeider med ulike faggrupper og avdelinger ved sykehuset, samt
flere brukerorganisagoner. Spennende samarbeid med Nasjonalt Senter for Telemedisin
(NST) om flere progjekter. Ellers bl.a. samarbeid med Resonare/Statlig pedagogisk
stettesystem, Angstringen Norge og Norsk Selvhjelpsforum.

Evaluering: De gjennomferte lagingstilbudene i Familieprogjektet evalueres som svaat
gode av deltakerne, bade painnhold og gjenomfaring. Noen ensker mer tid til
erfaringsutveksling og sosiat samvaa med de andre familiene, samt flere til passede
aktiviteter for barna. LMS UNN erfarer at lagringstilbud i Familieprosjektet lett blir mer
omfattende enn tilbudene ellers, og at det stilles andre krav til lokaliteter og aktiviteter for
hele familien. Geografiske forhold gjer det nedvendig & ha to-dagers samlinger som et
tilbud. Det er vanskelig ana alle gjennom atilby "kveldstreff” en gang i uken, pa grunn
av store geografiske avstander.

Viderefgring: Prosektperioden har vaat kort og gitt for liten tid til omfattende utvikling,
utpreving og etablering. Det er vedtatt at Hel seforetaket bidrar med lennsmidler til en 50
% stilling i viderefaringen av LMS, i tillegg sekes videre stimuleringsmidler fra
Nasgjonalt Kompetansesenter, Aker. Det er planlagt flere nye tilbud for familier som har
barn med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne i 2004.
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Sykehuset Buskerud HF, Drammen.

Dronningsgt. 28, 3004 Drammen. Kontaktperson; Kurt Kleppe Josefsen.
Tel. 32804025/mob 92082746 Mail: kurt.josefsen@sb-hf.no eller kurt@eunet.no

Sykehuset har gnsket a etablere et LM S som ogsd inkluderer lagringstilbud for familier
som har barn med funksjonshemming.

Organisering: Det er etablert en styringsgruppe pa 4 medlemmer, samt diverse
ressursgrupper for de enkelte lagingstilbud. Progjektet har fatt stimuleringsmidler fra mai
2002, og prosjektleder i 100 % stilling har vaat ansatt fra 1. september 2002.

Aktivitet: Progektet ble betydelig forsinket grunnet manglende lokaler og midler til
etablering og drift av senteret. Etter at senteret ble dpnet hasten 2003 har det imidlertid
vaat stor aktivitet. Det er gjennomfert 56 forskjellige tiltak, og totalt 539 personer har
vaat innom senteret pa disse tiltakene. Det er imidlertid sa langt ikke gjennomfart tiltak
for familier som har barn med funksjonshemming. Flere er under planlegging; Apent
mete Autisme- Asperger syndrom, Ungdom med Asperger syndrom og familier som har
barn med CP.

Lagingstilbud for ungdom/voksne som er gjennomf art:
o Kolsskole

RA-skole

Samtalegruppe brystkreftrammede

M S-ungdomsgruppe

Diabetesskole

Fibromyal gi- samtalegruppe

Kursi bruk av internett

Kursfor personer med hjertesvikt

Samarbeid: Det er gjort en kartlegging av de informasjons- og opplagingstilbud som
finnes ved sykehuset fra fer, med tanke pa planlegging av aktivitet og samarbeid. En av
de store utfordringer for 2004 er & etablere samarbeid med primaarhel setjenesten.

Evaluering og viderefgring: En forutsetning for tildeling av stimuleringsmidler var at
senteret skulle utvikle, prave ut og etablere laaringstilbud til familier som har barn med
funksonshemming. Dette er ikke gjennomfeart i 1gpet av 2002 /2003. Det understrekes at
dette vil bli tatt hensyn til i den videre planleggingen av tilbud. Senteret opplever at de
fortsatt er i oppstartsfasen, og at aktiviteten vil gke framover. Progektet er fullfinansiert
framtil 1 april 2004, videre drift er ikke avklart.
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Ulleval univer sitetssykehus HF.
Barnesenteret, Kvinne/Barn division, 0407 Oslo. Kontaktperson; Liv-Grethe Kristoffersen.
Tel.23015757. Mail: Livgrethe.kristoffersen@Ulleval .no

Sykehuset gnsker a etablere et permanent LM S for familier som har barn med kronisk
sykdom/funksjonshemming ved Barnesenteret.

Organisering: Progjektet er forankret i pleiefaglig divison, underlagt divisonsdirekter
Kvinne/Barn. Progjektet har mottatt stimuleringsmidler fra september 2002, og har hatt to
prosjektledere i 50 % stilling frajanuar 2003. Det er etablert en referansegruppe pa 11
medlemmer, som bestar av brukerorganisasjoner (3), en frabydelene, lederen av
Lagresenteret pa Ulleval, samt ledelse og fagmilja ved Barnesenteret. Det er oppnevt flere
arbeidsgrupper i tilknytning til satsningsomradene.

Aktivitet: Det er gjort en kartlegging av eksisterende lagingstilbud ved Barnesenteret,
samt behovsundersgkelse i forhold til nye tilbud. Prosjektet har valgt a satse pa ulike
tilbud, men har rettet spesiell oppmerksomhet mot minioritetsspraklige familier. Det er
tilsammen organisert 9 ulike lagingstilbud i |gpet av prog ektperioden.
e Familier som har barn med diabetes og caliaki.
Ungdom med diabetes og caliaki.
Familier som har barn med arvelige anemier.
Foreldre fra Sri Lanka med barn som har autisme.
Familier som nylig har fatt et barn fgdt prematurt.
Familier som har barn med Beckwith Wiedeman syndrom.
Tilbud om a deltai samtalegrupper for familier som har barn med
funkg onshemming.
e Samling for familier som har barn med ADHD.
e Samling for familier som har barn med avorlig lungesykdom (3 dager).

Det er i tillegg jobbet med oversettelse av brosjyremateriell. Pa grunn av manglende
gkonomiske ressurser er det valgt a oversette brosjyrer med generell informasjon til de 3
mest aktuelle sprékgruppene; somalisk, urdu og arabisk. Det er holdt kursi

hel sepedagogikk for ansatte ved to avdelinger ved Barnesenteret.

Samar beid: Progektet har lagt ned mye ressurser i & etablere gode samarbeidsrel asjoner,
internt i sykehuset, og i forhold til eksterne samarbeidspartnere. Har etablert sasmarbeid
med flere brukerorganisasjoner. Har samarbeidet med Lovisenberg Diakonale Sykehus
om transkulturelle utfordringer.

Evaluering: Hovedmal settingen om etablering av et varig LMS ved barnesenteret er
oppfylt, og driften er kommet godt i gang. Driften ved LMS har vist at det er et stort
behov for senteret. Evalueringen av laaringstilbudene er gjennomgéende svaat bra.

Viderefaring: Ulleval universitetssykehus har vedtatt at LMS ved Barnesenteret skal
driftes og videreutviklesi 2004. Deto 50 % stillingene viderefgres. Flere av
lagringstibudene som er igangsatt i prosjektperioden videreferesi 2004. Det satses pa i
tillegg pa utvikling av samarbeidet med bydelene, hel sepedagogisk kompetanseheving
blant ansatte og gjennomfaring av samarbeidsprosjektet med Jesper Juul, VIB og LMSii
Helse @st. Ngdvendig a jobbe for afa bedre lokaler i 2004.
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Helse Stavanger HF, Stavanger.
Postboks 8100. 4003 Stavanger. Kontaktpersoner; Marie Fjelde Hausken.
Tel. 51513082/ 97035665 Mail: marieh@netpower.no + hamf@sir.no
Eva Nergaard; @sterlide Valandsgt. 57. 4010 Stavanger. Mail: neeb@sir.no

Helse Stavanger HF gnsker & etablere LMS som inkluderer tilbud til familier som har
barn med kronisk sykdom/nedsatt funksjonsevne.

Organisering: Progektet er lagt under rehabiliteringsklinikken ved SIR, Helse Stavanger
HF. En ensker & bygge videre pa de erfaringer som er gjort ved rehabiliteringsklinikken,
@sterlide og Lassa. Det er etablert en referansegruppe som bestar av 14 personer; fem fra
brukerorganisasjonene, syv fagpersoner, prosjektleder og direkter for
Rehabiliteringsklinikken. I tillegg er det nedsatt ulike arbeidsgrupper, bade for afa
senteret opp a std, samt for & planlegge og gjennomfere lagringstilbud. Sykehuset har fatt
stimuleringsmidler fra september 2002. Prosjektleder ble ansatt i 50 % stilling fra 1.
september, senere 100 % stilling.

Aktivitet: Gjennomfaringen av laaingstilbud kom godt i gang i lgpet av 2003. De fleste
har vaat rettet mot voksne med kronisk sykdom, men tretilbud har hatt familier til barn
med kronisk sykdom/funksjonshemming som malgruppe. Dette har vaat et tett samarbeid
med Jsterlide.

e To helgekurs. (i samarbeid med @sterlide, Modum Bads Samlivssenter og
familieradgivningskontoret.)

e Mestringskurs for foreldre med smé barn uten diagnose (Helgesamling).

e Serie pa 6 samlinger for foreldre til barn med Cerebral Parese.

Av lagingstilbud til voksne som er gjennomfeart kan nevnes startkurs caliaki, kols-skole,
diabetes-skole, mestringskurs Tinnitus og mestringskurs Morbus Meniere. Det er i tillegg
til de konkrete lagringstilbudene jobbet mye med behovskartlegging, lokaliteter,
makedsfaring og etablering av Web.side.

Samarbeid: Senteret legger stor vekt pa a etablere samarbeid med frivillige
organisasjoner og lag, fagpersonell pa SiR, og primaahel setjenesten. Bade hel sepersonell
og brukere som planlegger aktiviteter gir sveat gode tilbakemeldinger pa denne form for
samarbeid. Det har vaat utfordrende a rekruttere kursansvarlig fagpersonell frade ulike
fagfeltenei startfasen.

| forhold til Familieprogektet har det vaat tett samarbeid med Gsterlide.

Evaluering: Brukere av tilbudene gir positive tilbakemeldinger. Det er utarbeidet en
egen evalueringsrapport ” De nyttige mgtene” for samarbeidsprosjektet med @sterlide.
Evalueringen viste at bade barn og foreldre mangler mgteplasser for erfaringsutveksling,
0g at denne type tiltak bidrar til gkt mestring.

Viderefering: LMS er etablert og fortsetter sin virksomhet. Ettersperselen etter tilbud
gker, og det er ngdvendig &ta en diskusjon om prioritering ut fra de ressurser senteret rar
over. | forhold til Familieprosjektets malgruppe eplanlegges det samtal egrupper for
foreldre som har tendringer med kronisk sykdom. Det vil bli aktivitet i forbindelse med et
samarbeidsprogekt mellom LM S, organisagonen Voksne for Barn og familieterapeuten
Jesper Juul. Det er ogsa planer om kursi hel sepedagogikk, samt et mer formalisert
smarbeid mellom LMS og likemenn fra ulike organisasjoner.
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Helgelandssykehuset HF, Mo i Rana.
Laaings- og mestringsenheten, 8607 Mo i Rana. Kontaktperson; Tove Lill R. Falstad.
Tel. 75125145 Mail: tovelill .falstad@rasyk.nl.no

Sykehuset gnsker & etablere et LM S som inkluderer lagingstilbud for familier som har
barn med funks onshemming.

Organisering: Progektet er organisert under Avd. for fysioterapi, rehab. og harsel. Det
er etablert en referansegruppe som bestar av tverrfaglig personell og brukere. | tillegg er
det etablert arbeidsgrupper for de ulike lagingstilbudene. Progjektet har fétt
stimuleringsmidler fra september 2002, og har hatt progjektleder i 50 % stilling.

Aktivitet: Det var planlagt & gjennomfare flere lagringstilbud knyttet til Familieprosjektet
i lgpet av progektperioden, i tillegg til et omfattende program for voksne med kronisk
sykdom. Av ulike grunner ble kun ett tilbud i Familieprosjektet gjennomfaert.

e "Faldser for vare annerledes barn”

Tilbud gjennomfert ved LM S forevrig:
e "Fokus pa pararende’. Dagskurs.
e Osteoporoseskole. To dagers kurs for brukere og tverrfaglig personell.
e Kostholdskurs for revmatikere og personer med fibromyalgi.
e Senfrokost for slagrammede. Gjennomfart 4 ganger.

Samarbeid: Det er i |gpet av prosgjektperioden etablert 14 arbeidsgrupper som bestar av
tverrfaglig personell og brukere/brukerorganisasjoner. Det er jobbet med a synliggjere
L MS-enheten bade innad i sykehuset og ut til befolkningen.

Evaluering: Det har vaat vanskelig mobilisere foreldre til funksonshemmede barn som
har tid til bruke sin fritid pa dette. Det er gjort henvendelser til brukerorganisasjoner med
liten respons. Det er ogsa fa fagpersoner ved sykehuset som har barn som sitt speseille
arbeidsfelt, og det har vaat en utfordring & finne noen som har gnsket & jobbe med a
etablere tilbud for gruppen familier som har barn med kronisk sykdom/funsjonshemming.
Det ligger heller ikke gkonomiske incentiver i adrive en dik virksomhet.

Viderefering: Et viktig mal i progektperioden har vaat a jobbe for at LM S-enheten
skulle bli et fast tilbud ved sykehuset, og inkludere flere av de tilbudene som allerede
eksisterer ved avdelingene. Det er na opprettet en fast 100 % stilling ved enheten, som er
organisert under avdeling for fysioterapi, rehabilitering og hersel. Enheten disponerer et
eget rom med tilgang til grupperom og kjakken. Det foreligger planer for aktiviteten i
2004. To tilbud for familier som har barn med kronsik sykdom/funksjonshemming er
planlagt; Tilbud til familier som har barn med epilepsi, og tilbud til familier som har barn
med sprakvansker. | tillegg satses pakursi helsepedagogikk. Enheten er imidlertid &pen
for inspill og initiativ fra brukere og fagpersonell!
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Kristiansund sykehus, Helse Nordmere og Romsdal HF.
Barnehab. Herman Dghlens vn.1, 6508 Kristiansund N. Kontaktperson; Kari Stram.
Tel.71585830. Mail: kari.strom@hel senr.no

Sykehuset gnsker a etablere tilbud knyttet til Familieprosjektet, samt jobbe for a etablere
et LMSi helseforetaket.

Organisering: Familieprogjektet er forankret i Barnehabiliteringstjenesten. Det er
etablert en egen prosjektgruppe med medlemmer frato brukerorganisasjoner,
familievern, skole, barnehabilitering og hel seforetak, samt prosjektleder. | tillegg er det
etablert planleggingsgrupper for de ulike lagingstilbud. Prosjektet har fatt
stimuleringsmidler fra september 2002, og har hatt en progjektleder i 50 % stilling Det er
etablert en styringsgruppe pa 9 mediemmer og prosjektgruppe pa 18 medlemmer i
forhold til opprettelse av LMSi helseforetaket. Dette har vaat et prosjekt bestdende av
fire delprogjekter.

Aktivitet: Familieprosektet har gjennomfert fire ulike laaingstilbud.

e Alevei enfamilie med et funksjonshemmet barn. Sorger/gleder. Hvordan ta vare
pa seg selv som voksen/ivaretagel se av parforhol det/sgsken.

e Informagon til foreldre som har behov for opplysninger om trygderettigheter og
stenader etter lov om sosiale tjenester mm. Arrangert bade i Kristiansund og
Molde, med tilsammen 27 deltakere.

e Lagingstilbud for foreldre som har barn med spiseproblemer. 27 fagfolk og
foreldre deltok i Kristiansund. Ogsa arrangert i Alesund (dvs.
foretaksovergripende)

e Laxingstilbud for foreldre til barn med autismediagnose. 35 detakere.

Samarbeid: Det er bestemt at de ulike planleggingsgruppene skal ha med representanter
fra 1.linjen/PPT, fagpersonell fra habiliteringen og brukerrepresentanter. Det er
samarbeidet med CP-foreningen, BURG (Reuma. Barn og ungdom), Handikappede
Barns Foreldreforening, Norsk Forbund for Utviklingshemmede og Autismeforeningen.
Ellers samarbeid med Familievernet/“ Hva med oss’-progjektet. Lederen for prosjektet har
deltatt i nettverksgruppe med tre andre prosjekter i foretaket. @nsker i framtida a
samarbeide mer mer kommunene, og de andre LMSi fylket/regionen.

Evaluering: Det er utfordrende afatil likeverdig samarbeid mellom brukere og
fagpersonell. Det ma gjeres praktisk mulig gjennom gkonomiske rammer, og det ma gis
rom for at brukerns kunnskap oppleves som ngdvendig og gyldig. Brukerrepresentantene
i planleggingsgruppene oppgir at de opplever likeverdig samarbeid. Fagfolk har positive
erfaringer med samarbeidet. Foreldrene evaluerer |agingstilbudene som nyttige og
lagrerike. Viktig med metene med de andre foreldrene, men ogsa den faglige vinklingen.

Viderefaring: Det er i |gpet av progjektperioden etablert et LMSi Helse Nordmere og
Romsdal HF som ogsa skal inkludere laaingstilbud for familier som har barn med
funksjonshemming. Organisatorisk foreslas det lagt til Rehabiliteringsavdelingen. Det er i
forhold til familieperspektivet bla. planer om nok et laaringstilbud til foreldre for barn
som har fatt autismediagnose pa grunn av stor pamelding ved forrige tilbud. I tillegg
planlegges oppfal gingstiltak for de som var med pa” A levei en familie med et
funkgonshemmet barn”. Her tenker en seg en serie av tilbud med ulike temaer.



Alesund gukehus, Helse Sunnmgre HF.
Barneavdelingen/Seksjon for barnehab. 7026 Alesund. Kontaktperson; Sindre Olsen.
Tel.70106452. Mail: sindre.olsen@hel se-sunnmore.no

Malet med & vare med i Familieprosjektet er & etablere et permanent LM S for familier
som har barn med funksjonshemming ved sykehuset.

Organisering: Familieprogektet har vaat forankret i Seksjon for barnehabilitering.
Seksjonsradet har fungert som styringsgruppe. Det er etablert en prosjektgruppe som
bestar av 7 medlemmer; tre brukerrepresentanter, sykepleier, psykolog, fysioterapeut og
prosektleder. Prosjektet har motatt stimuleringsmidler fra september 2002, og har hatt
progektleder i 50 % stilling.

Aktivitet: Hasten 2003 var "fullsatt” med ulike aktiviteter. Alt i alt var det 29 ulike
arrangementer i, eller i regi avsenteret. 13 av disse var "rene”’ Familieprogjekt-aktiviteter,
samt at "vare folk” ogsa var delaktig i flere av de resterende tiltakene. Det var ulike
grupper, temakvelder, informasjonskafeer, kurs og konferanser.

" Samarbeidsmete” med brukerorganisasjonene

Saskenleir 25-27. juni

Epilepsiskole med foreldre, sasken, besteforeldre, skole mm.
Rettighetskurs for foreldre/pararende

Samlinger i gruppa” Nesten voksen”

Utviklet en informasjonsperm der familien kan samle all vesentlig skriftlig
informagjon

Samarbeid: Progektet har samarbeidet med et annet prosjekt ved sykehuset;

" Pasientopplaaing og mestringshjelp for barn og familier med kroniske sykdommer”. Det
er etablert en felles " Ressursgruppe” i den hensikt a etablere et LMS for familier som har
barn med kronisk sykdom/funksjonshemming. Fra brukerhold er det stor interesse for
Familieprogektet/LMS, og brukerne har bidratt godt i planarbeidet i progektgruppa.
Flere brukerorganisasjoner har begynt & bruke LM Stil egne arrangementer.

Evaluering: Hovedmalet om & etablere arenaer og meteplasser er nadd.

Viderefaring: Det er etablert et LMSi Helse Sunnmgre HF i I gpet av prog ektperioden
(Mork Rehabiliteringssenter i Volda). Det er salangt uklart hvordan en evt. felles
organisering vil se ut i framtida. Aktiviteten ved ”Lagings- og mestringssenter for barn
og familiar” ved Alesund sjukehus fortsetter aktivitetene inntil de evt. f&r andre
signaer/faringer. Aktivitetene fortsetter med samme omfang somi 2003.
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Sykehuset i Vestfold HF.
Klinikk Tansberg- Hab.tjenesten, Postboks. 1209 Solvang, 3117 Tansberg. Kontaktpersoner;
Runhild Engeseth og Randi Hoel; Tel. 33308200. Mail: Runhild.Engeseth@siv.no
Randi.Hoel @siv.no

Sykehuset i Vestfold HF gnsker & etablere LM S ved Habiliteringstjenesten som
inkluderer bade familieperspektivet og barn/ungdom som har funksjonshemming.

Organisering: Progektet er organisert ved Habiliteringstjenesten, Barneseksjonen,
Sykehuset i Vestfold HF. Det er etablert en prosjektgruppe med representanter fra
sykehus, kommune og brukerorganisasjoner. Det i tillegg etablert flere arbeidsgrupper
knyttet til de enkelte aktiviteter. Sykehuset har fatt stimuleringmidler fra september 2002
og har ansatt progjektleder i 50 % stilling.

Aktivitet:

e Firesamlinger for foreldre og barn fra Horten kommune; forskjellinge diagnoser,

multifunks onshemmede.

e Samling for foreldre til barn med CP, hemiplegi.

e Kursfor laxere og assistenter til barn med ryggmargsbrokk.

e Kursfor lagere med tema”Laaing og glede, alltid tilstede for alle?” Tre

ungdommer med funksjonshemming som hovedbidragsytere.

e Helgeseminar for foreldre med funksjonshemmede barn, patvers av diagnose.
Foreldregruppe til barn som nylig har fétt diagnosen autisme. Kveldsmgter en
gang pr. mnd.

Kurs for barn mellom 9 og 13 & med ryggmargsbrokk.
Ungdomstreff hver onsdag fra mai 2003.
Lardagskaffei regi av NFU.

Helsepedagogikkurs til ansatte i barneseksjonen.

Samar beid: Det er jobbet aktivt med etablering av samarbeidsrelagjoner i |gpet av
prosjektperioden. Det er etablert samarbeid med organisasonene som er organisert under
SAFO, FFO og KSi Vestfold. Informasjon er gitt til 10 ulike brukerforeninger, til
familievernet og helsesgstertjenesten i fylket. Ungdom er delansvarlig for planlegging og
giennomfering av tilbud til yngre barn med funks onshemming.

Evaluering: En viktig arenaer etablert. LM S-prinsippene er gjort kjent innenfor hele
seksjonen, og det er etablert en arbeidsgruppe som skal jobbe videre med hvilke tilbud
som kan tilpasses denne metodikken innenfor seksjonens virksomhetsomréade.

Viderefaring: LMS ved Habiliteringstjensten er etablert, og ble offisielt pnet i april
2003. Progjektleder viderefgrer arbeidet i en 50 % stilling. Etterhvert som tilbudet blir
bedre kjent, kommer flere henvendelser om bruk av lokalene, og gnsker om LMS-
virksomhet. De etablerte tilbudene fortsetter. Det vil ogsabli prioritert & jobbe med tilbud
til sasken til barn med kronisk sykdom/funksjonshemming. Det er i |gpet av
prosjektperioden ogsa avdekket gnske om denne type aktivitet for grupper som ikke er
Habiliteringstjenestens malgrupper. Dette ma hel seforetaket jobbe videre med.
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Rikshospitalet HF.

Barnenevrologisk seksjon, Barneavdelingen. Bergsalléen 21, 0854 Oslo.
Kontaktperson; Kirsti Almas. Tel. 22593333. Mail: kirsti.almas@rikshospitalet.no

Organisering: RH har etablert LMS ved Barne Nevrologisk Seksjon i |gpet av
prosjektperioden (Offisiell pning i april 2003). Prosjektet har fatt stimuleringsmidler fra
september 2002, og prosjektleder har vaat ansatt i 100 % stilling. Det er etablert en
styringsgruppe pa 6 personer. Denne er avviklet ved prosjektets slutt, men erstattesii
viderefgringen av en referansegruppe som inkluderer brukerorganisasjoner, tverrfaglig
personell og ledelse.

Aktivitet: LMShar i lgpet av 2003 utviklet seg til abli et nyttig og ettespurt tilskudd i
tilbudet som gis ved BNS. Foreldre til inneliggende barn pa seksonen har brukt senteret
til uformelle besgk, samtaler, spesifikke informasjonssegk og veiledning. Tilbud som er
utviklet/gjennomfert er:

e Tilbud til foreldre med premature barn. ” A forsta og tolke barnet”.

e Tilbud til familier som har barn med CP. Flere ulike grupper med forskjellige
temaer. Noen grupper med serier av samlinger, andre kun én samling.
Oppfelgingssamling for foreldre pa tema” Oppdragel se og grensesetting”.
Apne treff; " Ettermiddagskaffe/forel dretreff”.

Tilgang for foreldre til & bruke internett for informasjonssgk.
Bruk av lokalene til selvhjelpsgrupper

Samar beid: Det er etablert samarbeid med de fire brukerorgani sasonene som
representerer de starste brukergruppene ved seksionen. Det er ogsa jobbet med
formidling/inkorporering av grunntanken bak LM S i fagmiljget ved seksonen. Senteret
sender ut et informasjonsblad til ansatte en gang pr. mnd. for a stimulere til samarbeid.

Evaluering: Fagmiljget ved seksjonen evaluerer at denne arbeidsmodellen bidrar med
ngdvendig og nyttig kunnskap blant de ansatte som kan vaare med pa a heve kvaliteten pa
tilbudet ved BNS. Samtlige familier som har benyttet seg av tilbud ved LM S sier at
behovet for denne type tilbud er stort. Temaene pa samlingene angis & vaare aktuelle for
deres hverdag.

" Fikk mange gode rad fra foreldre med lenger erfaring enn meg”

" Viktig & mgte andre i samme situasjon” .

Viderefaring: Styringsgruppa anbefaler permanent videre drift, og prosjektleder
fortsetter i 100 % stilling. Det fremheves at det framover ma jobbes for afatil en viss
inntjening, da det ikke er stipulert med driftsmidler i budsjettet. Tilbudet er tenkt bade til
familier som er innlagt ved BNS og RH, men ogsa familier ellersi Oslo og omegn. Det er
enske om & utvikle tilbud som gar utover de brukergruppene som er innlagt ved BNS.
Her er allerede noe konkret pagang i forhold til familier som har barn som er operert for
tumor cerebri, og familier som har barn med funksjonshemming og spiseproblemer.
Tilsammen ni ulike foreldresamlinger er planlagt for varen 2004. Pagang og behov for
samlinger gker etterhvert som tilbudet utvikles og blir kjent.
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Sentralgukehuset i Hedmark HF.

Barneklinikken, Kirkeveien 7, 2418 Elverum. Kontaktperson: Reidun Markus.
Tel. 62438186/62438210. Mail: reimarkus@start.no

Sykehuset gnsket & vaare med i Familieprosjektet, men ogsa & gjere erfaringer med tanke
paetablering av et generelt LMS ved sykehuset.

Organisering: Progjektet er forankret i Barneklinikken. Det er etablert en
referansegruppe pa syv medlemmer, med representanter fra ledelse, barneklinikk,
habilitering, progjektleder lokalt og sentralt, samt to foreldrerepresentanter. | tillegg er det
etableret arbeidsgrupper knyttet til de ulike laaringstilbud. Progjektleder i 40 % stilling ble
ansatt i oktober 2002.

Aktivitet: Det er bestemt at det i prosjektperioden skal satses patilbud til familier som
har barn med ADHD, Cystisk fibrose og et tilbud som gar patvers av diagnose. | tillegg
seokes samarbeid med eksisterende " skoler” ved Barneklinikken; astma-, eksem- og
epilepsiskole.

e Temadager for foreldre som har barn med ADHD. Dagtilbud a 6 timer som er
kjert fem ganger; trei Elverum, en i Kongsvinger og en pa Tynset. Foresatte til 55
barn har deltatt. Noen lagrere har ogsa deltatt.

e Temakveld om trygderettigheter.

e Entemadag om Cystisk Fibrose. For foreldre, barn, fysioterapeuter og assistenter.

e Temakveld for sgsken til barn med kronisk sykdom/funks onshemming.

Prosjektleder og tre andre fagpersoner har deltatt pa kursi Helsepedagogikk, og
progektleder har tatt PREP-kurs, samt et kurs om ungdom, helse og mestring.

Samarbeid: Det er lagt vekt paalikestille fag- og brukerkompetanse. Det er etablert
samarbeid med flere brukerorganisasjoner, barneavdeling, primaarhel setjeneste/
helsesgster, PPT, BUP/Nevropsykolog, spesial pedagogisk radgiver, habiliteringstjeneste,
familievern og trygdeetat. Det er samarbeidet med lokal PPT i forbindelse med dagene pa
Kongsvinger og Tynset.

Evaluering: Alletilbud er evaluert, og brukerne er svaart godt forngyd. Nadvendigheten
av davsette god tid til sparsmdl, samtale ogerfaringsutveksling gar igjen. Det gnskes
mindre fokus pa”hvaer ADHD”, men mer om hvordan mestre hverdagen og
skolesituag onen. Brukerinnleggene evalueres bra. Viktig at gruppene kan ha uformell
dialog i pauser og ved lung. Det er forslag til flere temaer som kan tasopp i tillegg til de
som er med n& En mulighet er a utvide tilbudet slik at samme gruppe mates flere ganger.

Viderefaring: Det var ved utgangen av 2003 ikke noen avklaring pa etablering av et
generelt LM S ved sykehuset/hel seforetaket. Familieprosjektet fortsetter aktivitet i 2004,
og har fétt tildelt noe stimuleringsmidler til dette arbeidet. Det er konkrete planer for flere
temadager om ADHD, to fagdager om ADHD og laaingstilbud til familier som har barn
med CP. Det er i 2004 ansatt en egen progektleder i helseforetaket som har som oppgave
autreds og etablere LM S-virksomhet i Helse Innlandet HF. Familieprogjektet vil her
kunne bidra med sin erfaring.
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Forde Sentralgukehus, Helse Fgrde HF.
Avd. for barnehabilitering, 6807 Ferde. K ontaktperson; Olav Roti. Tel.57839610.
Mail: olav.roti @helse-forde.no Leder prosjektgruppafor etablering av LMS;
Stig Igland. Telefon 57839143. Mail stig.igland@helse-forde.no

Sykehuset sgkte hgsten 2002 om avaae med i Familieprosjektet, med anske om &
preve ut en spesiell modell for familiesamling. Ved naamere undersekel ser viste
denne modellen seg vanskelig & gjennomfere innenfor prosjektets rammer, og
sykehuset trakk seg fra Familieprosjektet. Hgsten 2003 ble det tatt initiativ til &
etablere et eget LM S ved Helse Farde HF, og sykehuset fikk stimuleringsmidler til et
forprosjekt i denne forbindelse.

Familieprog ektet: Familieprogjektet ved Helse Farde HF var forankret i Avd. for
Barnehabilitering. Avdelingen ansket a preve ut en desentralisert ” Frambu-modell”,
med opphold over 3-5 dager. Dette fordi avdelingen sa behov for et slikt tiltak ut fra
de geografiske forholdene i fylket. Planen var & finansiere selve oppholdet gjennom
Lov om Folketrygd. Det ble etablert samarbeid mellom representanter fra Avd. for
barnehabilitering, familievern, trygdeetat, brukerorganisasjoner (CP-foreningen,
NFU, Autismeforeningen og HBF) og Haugelandssenteret (rehab.senter). Det ble
etablert en god dialog og et godt utgangspunkt for samarbeid om et opplegg.

Resultat: Den store utfordringen viste seg a veare manglende muligheter for
finansiering gjennom Lov om Folketrygd. Foreldre hadde rett til opplaeringspenger
knyttet til tapt arbeidsfortjeneste. Dekning av opphold for barnet var uproblematisk,
og det ble forhandlet seg fram til gratis opphold for sasken. Foreldrene fikk kun
dekket reiseutgifter til og frahver dag, eller tilsvarende sum for overnatting. Dette
dekket ikke mer enn en mindre del av oppholdsutgiftene. Det eksisterer kun mulighet
for & dekke opphold for foreldre gjennom at de far en sykmelding/diagnose og legges
inn for rehabilitering. Dette er ikke i tréd med prosektets forutsetninger, og ble ikke
ansett som etisk forsvarlig.

Konklusjonen er at desentraliserte familieopphold over flere dager er bade anskelig
og gjennomfgrbare, men strander i mangel pa gkonomiske ordninger innenfor det
systemet vi opererer innenfor pr. i dag.

Etablering av LM S: Ei gruppe pa 10 medlemmer har jobbet med & utrede/planlegge
etableringen av et LMSi Helse Farde HF. Det er som en fglge av dette arbeidet sgkt
om og innvilget stimuleringsmidler for etablering av LMSi 2004. Ledelsen ved Helse
Farde HF fungerer som styringsgruppe, med fagdirektar som leder for
styringsgruppa. En tenker seg i oppstartsfasen at senteret knyttestil Ferde
Sentralsjukehus, og at en starter med ata utgangspunkt i allerede eksisterende
aktiviteter. LM S vil f& en organisatorisk plassering under Avdeling for Fysikalsk
Medsin og Rehabilitering, og om mulig, samlokalisert med Ambulerande
Rehabiliteringsteam. Pa sikt vil det utredes muligheter for & etablere ” satelitter” innen
foretaket, ut fra spredt bebyggel se og utfordrende geografiske forhold. Ett av
kriteriene for tildeling av stimuleringsmidler fraNagjonalt Kompetansesenter, Aker
universitetssykehus HF ogsai 2004, er at de foretak som har funksjoner knyttet til
barn, ogsainkluderer laaingstilbud for familier som har barn med kronisk
sykdom/nedsatt funksjonsevne.
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Standard metode for & kvalitetsutvikle

LAERINGSTILBUD ved KRONISK SYKDOM

Inrlnﬂﬂg&ﬁmmur\g l|
v Rroitie 5 bk r

Bakgrunn:

I lov om Spesialisthelsetjenesten, som tradte i kraft 01.01.2001, sl&s det fast at opplaering av pasienter og
pargrende er en av sykehusenes fire viktige hovedoppgaver.

Lagingss og mestringssenteret ved Aker sykehus dpnet hgsten 1997 med progektmidler fra Sosia- og
hel sedepartementet. Senteret, som na er blitt Nasjonalt Kompetansesenter, skal ivareta alle kroniske sykdommer og
bygger pato viktige grunnpilarer:

1.  Ved kronisk sykdom / varig funksjonshemming trengs kunnskaper for & mestre hverdagen, bade
for den som selv er rammet og for familien.

2.  Disse kunnskapene kan ikke helsepersonell formidle alene, for fagkunnskaper er ikke nok.
Tverrfaglig fagpersonell (som jobber i feltet) og erfarne brukere (som vet hvordan det er & ha
sykdommen / funksjonshemmingen i hverdagen) ma samarbeide béade om planlegging og
gjennomfaring for & fa til gode leeringstilbud!

Metode/arbeidsform

Erfarne brukere (inkl. parerende) og helsepersonell har samarbeidet likeverdig om planlegging, gjennomfaring og
evaluering av en rekke lagingstilbud ved Lagings- og mestringssenteret, Aker universitetssykehus. Metodene har
utviklet seg gjennom utpreving i praksis.

Standard kriterier ved valg av erfarne brukere:
- brukerne skal selv ha sykdommen, eller veere nzer pargrende

- de skal ikke alltid synes det har veert lett, men bgr ha bearbeidet situasjonen
slik at de takler den relativt bra na.

- brukerne skal kjenne andre i samme situasjon, slik at de er klar over
at ikke alle har akkurat slik som dem.

Planleqging av leeringstilbudet gjgres ved at fagpersoner og erfarne brukere mgtes
allerede i fgrste spede planleggingsfase.

Mgteplassen bgr veere et ngytralt og hyggelig sted der ingen i utgangspunktet faler seg underlegen (neppe
et sted med sterkt sykehuspreg).

| starten av mgtet ma det gis stor oppmerksomhet til hva de som selv har erfaring med sykdommen i
hverdagen har & si om falgende:

Hva har brukerne behov for & lsere noe om?

Hva bgr vektlegges?

Hvordan opplever brukerne at opplegget
bar veere for at de skal ha nytte av det?

Planlepge

Deretter er det viktig & ha en apen idédugnad

der alle oppmuntres til 8 komme med mange innspill om hva som
kan veere hensiktsmessig

for opplegget for & mgte behovet som er

beskrevet av brukerne.

Gjennomfere

Kontinuerlig utvikling av laaingstilbud
i samarbeid
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Det er viktig & tenke utradisjonelt og nytt. Det er altfor lett a ty til gamle undervisningsformer, selv

om disse ikke tidligere har fart til leering._Gjennomfgring av leeringstilbudet gjgres av samme gruppe som
har planlagt opplegget.

Dette innebeerer bl.a. at brukernes hverdagserfaringer med & ha sykdommen eller veere naer pargrende
spiller en viktig rolle i opplegget sammen med fagpersonenes kunnskaper. Brukererfaringene er seerlig
viktige fordi mange leerer best av & se hva andre i samme situasjon

har hatt nytte av & gjere, dvs. noen de kan identifisere seg med (rollemodeller). Hvis de mestrer situasjonen, sa vil
flere lage av dem.

Mange ganger vil det veere hensiktsmessig om brukererfaringene kommer far faglige innlegg i et kurs,
temamgte e.l. Det er flere fordeler ved dette:

For det farste vil de som har brukerinnleggene gi et viktig signal om at det gar an & snakke apent
om disse tingene.

For det andre vil de som sier noe farst, legge listen for hva slags sprak som skal benyttes
(hverdagssprak, ikke fagsprak med faguttrykk som mange ikke forstar).

Kombinasionen med at helsepersonell er tilstede hele tiden, bidrar til & begrense temaet, passe pa at det ikke blir
sutregrupper €eller rene kaffeselskap, eller at velmenende brukere tror at det som gjelder for dem ma gjelde for ale
andre.

Tilbakemeldinger viser at de faglige innleggene med fordel kan vaere sveert korte, naermest bare innspill til
samtale. De fleste har stort utbytte av at det gies rikelig tid til & dele erfaringer med hverandre rundt hvert
faginnlegg. De fleste laerer best nar de er aktive i leeringsprosessen og bruker sine erfaringer i samspill
med andre.

Nar man apner for slike erfaringer, kan det vaere hensiktsmessig a sette fokus pa de "lure knepene" nar det
gjelder & mestre hverdagen innenfor det temaet som diskuteres. Man setter p& den maten fokus pa
mestring og far fram hva deltakerne har gjort som andre kan leere av, istedenfor at mange legger ut om
hele sin sykehistorie.

Evaluering gjgres rutinemessig etter at leeringstilbudet er gjennomfgrt. Fgr samarbeidsgruppen mgtes
igjen, svarer deltakerne pa et anonymt spgrreskjema der man bl.a. spgr

om de har fatt bruk for noe av det de lzerte,
hva de eventuelt har fatt bruk for,

hva som bgr gjgres annerledes,

hva som har veert viktigst for den enkelte.

Neste leeringstilbud planlegges av den sammensatte gruppen med utgangspunkt i
resultatene av evalueringen. P& den maten muliggjgres en kontinuerlig kvalitetsforbedring.

Resultat

Samarbeidet mellom erfarne brukere/péregrende og tverrfaglig helsepersonell, helt frafarste planlegging av opplegg og
i selve gjennomfaringen, farer til at:

Planleggingsarbeidet tar kortere tid nar brukerne er med

Oppleggene blir annerledes enn om helsepersonell hadde planlagt alene.
Oppleggene blir bedre tilpasset brukernes behov.

Tilbakemeldingene tyder pa at informasjonen blir forstatt

Erfaringene fra erfarne brukere har stor verdi ogséa i giennomfaringen
Helsepersonell opplever at samarbeidet er lagrerikt for egen del

Flere brukere som bidrar peker pa at samarbeidet har betydning for eget selvbilde.

Noohs~wnpE



Vedlegg 2

HUSTAVLE

for Laerings- og mestringssenteret

Formal:

Brukere som har kronisk sykdom,
funksonshemming,

og deres familie og venner,

skal tilegne seg kunnskaper

for &leve med situasjonen

0g mestre hverdagen

Leerings- og mestringssenteret skal veere en tilgjengelig

moteplass
som bygger opp under likeverdig dialog mellom fagpersonell og brukere

Laerings- og mestringssenteret bygger pa at:

efagkunnskap og brukererfaring sidestilles ved a planlegge,
gjennomfare og evaluere laaringsopplegg sammen

edet tasi bruk metoder og arbeidsformer som stimulerer
til gkt selvstendighet hos brukerne

Laerings- og mestringssenteret bidrar til at:

efagpersonell har brukernes erfaringer som
utgangspunkt for veiledning og informasjon

Nasjonalt Kompetansesenter for laering og mestring
ved kronisk sykdom, Aker universitetssykehus - mai 2002
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET"

Kriterier for tildeling av midler til eksterne
arbeidsgrupper/progekter i " Familieprog ektet”.

Nasjonalt Kompetansesenter for laaring og mestring ved kronisk sykdom har fatt tildelt
midler fra Sosial- og Helsedepartementet til progjektet ” Informasjon og mestring for
familier som har barn med funksonshemming.” Midler er forelgpig gitt ut 2002, og
inkluderer en sum gremerket eksterne prosjekter/arbeidsgrupper.

Malet med prosjektet er & etablere et nasjonalt system som sikrer relevant informasjon og
veiledning for familier som har barn med funksonshemming.

Progjektet dreier seg om & utvikle, preave ut og bygge opp et landsomfattende og mer
permanent tilbud til ” starre diagnosegrupper” innenfor malgruppen familier som har barn
med funks onshemming. Familieperspektivet er vesentlig. Funksjonshemming kan
beskrives som " eit mishave mellomindividet sine faresetnader og krav fra miljget og
samfunnet si side til funksjon p& omréade som er vesentlige for & etablere og halde ved lag
eit govstendig og sosialt tilveare ( St meld 8, 1998-1999).

Vi gnsker 4 etablere lagingstilbud der foreldre og fagpersonell sammen skaper gode
arenagr for informasjon og mestring. Prosjektet tar sikte pa & desentralisere virksomheten
og gjare tilbudet |ett tilgjengelig for familiene, uavhengig av diagnose og bosted.
Tilbudet er tenkt som supplement til de mer omfattende familieopphold som tilbys
enkelte grupper ved Frambu og Modum. Et vesentlig mal er imidlertid & bidratil minst
mulig fragmentering av informasjons- og mestringstilbudene, og initiere
samarbeidsmodeller patvers av nivaer og etater.

Utdeling av midler til eksterne prosjekter knyttesi farste rekke til etablering av nye tilbud
ved eksisterende Lagings- og mestringssentre, uten at dette settes som et absolutt krav.
Det er i tillegg mulig & seke stimuleringsmidler for opprettelse av nye lagings- og
mestringssentre der det planlegges lazringstilbud for familier som har barn med
funksjonshemming. Nasjonalt Kompetansesenter har ingen mulighet til & bidra med
midler til store lennsutgifter, men gir stimuleringsmidler slik at det er mulig @ komme
igang. Det er et viktig poeng at det skal vaere mulig & viderefare og utvikle tiltakene etter
pros ektperioden. Finansiering knyttet til viderefaring av progekt/tiltak avklaresi |gpet
av 2002.
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Kriterier:

e Prosiektet skal bygge pa et samarbeid der fagkunnskap og brukererfaring
sidestillesi planlegging, gjennomfering og evaluering av tiltak.

e Familieperspektivet er i sentrum, og det fokuseres pa informasjon og mestring.
Prog ekter med behandling/terapi i fokus faller ikke inn under kriteriene, el heller
progekter som i hovedsak rettes mot barnet.

e Prosjektet skal forankresi eksisterende tjenester/organisasioner, pa samme méte
som andre aktiviteter ved lagings- og mestringssentrene. Lagingstilbudene
planlegges og gijennomfaresi samarbeid mellom foreldre som har egne erfaringer
med & ha barn med funksjonshemming, og ” lokale” fagfolk fra helsetjeneste,
familievernkontor, habiliteringstjeneste, hel sesgstertjeneste, trygdeetat mm.
Lagings- og mestringssentrene blir arenaer som legger til rette for disse
laaringstilbudene/matene.

e Det er gnskelig at det gjares erfaringer med lagringstilbud for familier som har
barn med diagnoser som i stor grad synes a mangle tilbud. Som eksempler nevnes
diagnosegrupper som AD/HD, cerebral parese og autisme. Det er ogsa et mal at
alle helseregioner er representert med arbei dsgrupper/prosjekter.

e Leder for den lokale arbeidsgruppen/prosjektgruppen sarger for evaluering og
dokumentasjon i samsvar med retningslinjer utarbeidet av den sentrale
pros ektgruppe/prosjektleder.

e Sgknad med kort prosjektbeskrivel se sendes prosjektleder ved Nasjonalt
K ompetansesenter snarest (max 2-3 sider). Denne skal inneholde bakgrunn, mal,
skisse for gjennomfering/tiltak, gkonomi og tanker om videref@ring. Sgknadsmal
som bygger pa kriteriene er utarbeidet.

o Godkjent regnskap over tildelte midler sendes Nasjonalt Kompetansesenter for
laxing og mestring ved kronisk sykdom, Aker universitetssykehus HF innen avtalt
frist. Revigon av totalregnskap foretas her.
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Mal for sgknad om midler til deltagelsei
" Familiepr og ektet”

1. Hvem sgker ? Navn, adresse, telefon, e-mail.

2. Progektledelse. Hvilken administrativ forankring har
arbeidsgruppen/prosjektet? Hvem er leder/kontaktperson for
gruppen? Hvis dette ikke er klart pa sgknadstidspunkt, oppgis
den/de som star bak sgknaden.

3. Bakgrunn for prosjektet. Beskriv ”"lokale” forhold.
4. Ml og hensikt.

5. Gjennomfering/tiltak. Hvordan er prosjektet tenkt
gjennomfert? Hvordan legges det til rette for et likeverdig
samarbeid mellom foreldre og fagpersonell? Planer for
framdrift og skisser for tiltak godtas pa sgknadsti dspunktet.
Det vil variere hvor langt de ulike sgkerne har kommet i
forhold til a planlegge konkrete laaringstilbud. Vi gnsker
heller en skisse over framdriftsplan enn at prosessen forseres
pa bekostning av samarbeid og kreativitet i startfasen.

6. Jkonomi. Budgjettforslag for 2002. Antatt stillingsandel for
akunne tilrettelegge laaringstilbud for familier som har barn
med funksjonshemming? Vi andar at prosjektet kan bidra
med Iagnnsmidler opp mot en halv stilling. Det kan ogsa sgkes
om noe midler i forhold til oppstart og drift, men disse er
begrenset (Jfr. kriteriene). Andre inntektskilder?

7. Viderefgring og utvikling. Hvilke tanker har dere om
viderefaring av aktiviteter/lagingstilbud? Tanker om flere og
andre aktiviteter/lagingstilbud?

16.april 2002. Nasjonalt Kompetansesenter for laaing og mestring ved kronisk sykdom,
Aker universitetssykehus HF.
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET "

| nspiragonssamling i ” Familieprog ektet” , 26.09.02
Program
10.00 - 11.00 " Fokus pafamilien”.

Egil Halleland og Helga Bruun Hennum,

Modum Bads Samlivssenter.

11.00 - 11.15 Kort pause

11.15- 12.00 Ideologi og nyheter fra Nasonalt Kompetansesenter og
Familieprog ektet.
Liv Hopen og Kari Hvinden.

12.00 - 13.15 Lung og presentasjonsrunde.

13.15- 15.00 Utfordringer og muligheter til samarbeid i Familieprosektet.
- Samarbeid brukere/fagpersonell
- Samarbeid patvers av avdelinger/nivaer
- Arenaen/mgteplassen

Diskugion og innspill fra deltakerne.
15.00 - 15.15 Kort pause.

15.15- 16.00 Veen videre....
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET "

Aker, 13. mars 2003.

"Hvor like er ngdvendig og hvor forskjellige er
mulig??”

Velkommen til samling i Familieprosjektet!

Sted: Nasjonalt Kompetansesenter, Aker universitetssykehus HF
Tid: Torsdag 13. mars. KI. 10.30- 16.00

Program:

Mgteledere: Liv Hopen og Kari Hvinden.

1030-1115. Velkommen + kort presentasjonsrunde

Familieprosjektet,- sett fra en bruker/brukerorganisasjons
stasted.

Trond Morten Osvold, Leder Handikappede Barns Foreldreforening.
1115-1145. Lunsj.
1145-1300. "Hvor like er ngdvendig og hvor forskjellige er mulig??”

Innspill og diskusjon i forhold til ideologi, organisering og

innhold.
1300-1315. Pause.
1315-1400. Evaluering og forskning.

Innspill fra Forsker/dr. gradsstipendiat Heidi Kvalvaag
1400-1415. Pause
1415-1500. Finansiering, - hvilke muligheter finnes?

Hvordan mgte de gkonomiske utfordringene?
1500-1515. Pause
1515-1600. Hva skjer videre?

Anne Trollvik, NPAS og Egil Halleland, "Hva med 0ss?”- prosjektet.

Framdriftsplan og nyheter ved Liv og Kari.
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Programmet gjenspeiler de temaer dere har gnsket a ta opp i samlingen. Vi
haper at dagen gir oss anledning til & mgtes,- bade gjennom felles
utfordringer og muligheter! Isteden for a gi hver enkelt av dere oppsatt
"taletid” for & si noe om egne aktiviteter, satser vi pa en god dialog i forhold
til de temaene som er satt opp. Her er mange muligheter for a komme med

erfaringer og lure tips!

Vi har allerede fatt en del pameldinger. Vi gnsker imidlertid en

tilbakemelding fra alle som kommer; frist 4. mars.

Velkommen til samling!

Beste hilsen fra

Kari Hvinden Liv Hopen

Prosjektleder Daglig leder

Nasjonalt Kompetansesenter for leering og mestring ved kronisk sykdom,
Aker universitetssykehus HF, Bygn. 41 B. Trondheimsveien 235, 0514 Oslo.
Telefon: 22 89 48 36 / 22 89 42 67 Fax: 23033157

Mail: familieprosjektet@aker-sykehus.no eller Ims@aker-sykehus.no
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"TFAMILIEPROSJEKTET "

Invitasjon til Erfaringskonferanse |
Familieprosjektet.

Det 2-arige utviklingsprosjektet "Informasjon og mestring for
familier som har barn med funksjonshemming” i regi av Nasjonalt
Kompetansesenter for laering og mestring ved kronisk sykdom,
Aker universitetssykehus HF, er inne i siste fase.

Prosjektet avsluttes i sin naveerende form ved arsskiftet. Vi
opplever imidlertid at mange prosesser nettopp har startet, og at
satsingen pa feltet pa ingen mater kan avsluttes. Na gnsker vi oss
en dag der myndigheter, fagpersoner og brukere i fellesskap
samler noen trader og ser pa de viktigste mulighetene og
utfordringene prosjektet har apnet for.

Det er mange som har mye spennende & berette!

Tid : 21. november 2003, kl. 10-15.
Sted: Aker universitetssykehus, Auditoriet, gml.
sykepleierhgyskolen

Velkommen!

Vennlig hilsen

Liv Hopen og Kari Hvinden,

Nasjonalt Kompetansesenter for leering og mestring ved kronisk sykdom,
Aker universitetssykehus HF
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Program

09.15-10.00: Registrering, kaffe og utstilling.

10.00-11.30: Kulturell start pa dagen.

11.30-12.
12.30-13.

HF og

Fonna HF.

13.30-13.
13.45-14.

14.30-15.

Velkommen

Liv Hopen, Daglig leder Nasjonalt Kompetansesenter.
Hvorfor et "Familieprosjekt”?

Avd. direktar Anne Lieungh, Sosial- og helsedirektoratet.
Fortelling fra en familie.

Elizabet Olaussen, Bodg.

Hva har vi gjort og hvor star vi?

Kari Hvinden, Prosjektleder og

Trond Morten Osvold, medlem av Prosjektgruppa og leder av
Handikappede Barns Foreldreforening.

30: Lunsj pa LMS.

30: Noen erfaringer: Utfordringer og muligheter
Tilgjengelighet.Tone Toft, Universitetssykehuset i Tromsg

Liv-Grethe Kristoffersen, Ulleval Universitetssykehus HF.
Samarbeid. Sglvi Heimestgl, Haugesund sjukehus, Helse

@konomi. Eli Taranger Ljgnes, Nordlandssykehuset HF, Bodg.
45: Pause. Utstilling.

30: Eksempler pa leeringstilbud:

Helse Nord-Trgndelag HF, v/ Ingunn Haug og Hilde Sundal.
Sykehuset Innlandet HF, Elverum v/ Reidun Markus.
Sykehuset i Vestfold HF, Klinikk Tgnsberg v/ Runhild Engeseth.

00: Videre satsing
Inge Ovesen, Radgiver Sosialpolitisk avd. Sosialdepartementet
Liv Hopen, Nasjonalt Kompetansesenter.
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET "

| nvitason til offisiell apning av
" Familieprog ektet”

Sted: Nasjonalt Kompetansesenter for laaring og mestring ved
kronisk sykdom, Aker universitetssykehus HF, Bygning 41 B.

Tid: 30. mai, kl. 1500-1630.

Program: Apning ved Kari Sletnes, direktar Aker universitetssykehus HF.
Musikkinnslag Dissimilies.
Sosiaminister Ingjerd Schou.
Familieopplevelse. Gerild Skancke, mor til Guro.
Familieprogektet. Kari Hvinden, prosjektleder.
Familieprog ektet Inherred sykehus. Olaug Husby, leder.
Avslutning ved Liv Hopen, leder Nasonalt Kompetansesenter.
Musikkinnslag Dissimilies.
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STATUSRAPPORT

Tittel pa tiltak/prosjekt:
Budsjettkapittel og post: 674.21
Frist: 1.mars 2004

Rapporten sendes til:

Nasjonalt kompetansesenter for leering og mestring ved kronisk sykdom
Aker universitetssykehus HF, 0514 Oslo

Kort beskrivelse av tiltaket:

Framdrift:

Resultatrapportering og -vurdering:
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Gjennomfgring:

Anvendte ressurser

Satsingsomrader og mal for neste ar (gjelder bare tiltak som viderefgres):

Dato: Underskrift:
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET "™

Evalueringsskjema til familier som deltar i leeringstilbud
knyttet til Familieprosjektet. (svaresanonymt)

A. Generelle opplysninger:

Sett kryss for det som stemmer:
U Mor U Far O Sgsken QO Annen familie O Andre

Barnets alder:
Er du/dere medlem av en brukerorganisasjon? Ja/Nei. Huvis ja hvilken?

B. Tilgjengelighet/organisering:

Hvordan fikk du vite om tilbudet?

Var det noe som matte legges til rette for & gjere det mulig for deg a delta?
Ja/nei. Hvis ja, hva?

Har du deltatt pa lignende opplegg tidligere? Ja/Nei. Hvis ja, hva slags tilbud?

Hva synes du om omfanget/lengden pa tilbudet?

U For kort U Passe langt U For langt
Hva synes du om antall deltagere?
4 For fa U Passe mange U For mange

Har du innspill/forslag til endringer for & forbedre opplegget?
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Har du noen tanker om videre oppfglging/nettverk,- evt. hvilke?

C. Innhold:

Hvilke forventninger hadde du til tilbudet?

Ble forventningene til tilbudet innfridd? (Skala 1-10, der 10 er hgyeste score)

Savnet du temaer som kunne veert tatt opp? Ja/Nei. Hvis ja, hvilke?

Hva var mest nyttig for deg ved a delta?

Takk for at du tok deg tid til & svare pa spgrsmalene!
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET"

Evalueringsskjema til planleggingsgruppen i
Familieprosjektet.

1. Er du brukerrepresentant eller fagpersonell? (Hvilken faggruppe /evt.
brukerorganisasjon?)

2. Samarbeid mellom brukere og fagpersonell i planleggingsgruppen.

a. Hva var bra med samarbeidet?

b. Har du forslag til ting som kunne veert gjort annerledes?
Ja / nei Hvis ja, hvilke?

3. Hvor forngyd er du med gjennomfgringen av leeringstilbudet/aktiviteten?

O Sveert forngyd Q Forngyd O mindre forngyd O ikke
forngyd
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Hovedhensikten med evalueringen er kvalitetesutvikling av de
enkelte leeringstilbud, men tilbakemeldingene er samtidig viktig
for evalueringen av prosjektet som helhet.

| tillegg til informasjonen fra evalueringsskjemaene bgr
prosjektleder kunne si noe om:

(Skriv gjerne pa eget ark.)
1. Hva er temaet/temaene for leeringstilbudet/aktiviteten?
2. Er tilbudet knyttet til diagnose? Hvis ja, hvilken?
3. Hvem har tatt initiativ til tilbudet?
4. Hvor mange planleggingsmgter er avholdt?

5. Hvor mange har deltatt pa leeringstilbudet?

4. Er det planer om & gjenta laeringstilbudet/aktiviteten?

5. Har du andre interessante observasjoner eller kommentarer til
planleggingen og gjennomfgringen av laeringstilbudet? Noe som
kom fram i forbindelse med evalueringsmgte i gruppa?

(Hvis dere gnsker 3 stille flere spgrsmal enn det evalueringsskjemaet har,-
gjeor gjerne det!)
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| nter viuquide ” Familieprog ektet”

Halvstrukturert intervju: Temaer, forslag til spersmal, dpent for forandringer.
Hensikten med intervjuene: Hente inn beskrivelser fraforeldrene som kan gi
svar pa:

Opplever familien at laaringstilbudene fremmer mestring i hverdagen, og
eventuelt pa hvilken mate?

Under sparsmal: Opplever familien at tilbudet er tilgjengelig?

Forberedelser; haklart for meg hva, hvorfor og hvordan:

HVA: Jeg ma ha forhandskunnskap om temaet for samtalen. (Mestring i et
familieperspektiv der de har barn med funkg onshemming. Jfr. stikkorddliste)

HVORFOR: Hensikten med intervjuet er & hente inn beskrivelser fra familien som kan gi
meg informasjon om hvorvidt lagringstilbudet har bidratt til mestring i familien, og evt. pa
hvilken méte.

HVORDAN: Gi foreldrene mulighet til &fortelle fritt omkring noen temaer, samt svare
paenkelte spersmal. Vagei dialog med foreldrene omkring temaet mestring i
familieperspektiv.

Rammer:

e Desom intervjuesfar en kontekst for intervjuet gjennom informasjon
bade far og etter intervjuet. Her sier jeg noe om prosjektet, og hva
som er hensikten med samtalen.

e De viktigste punktene som har kommet frem oppsummeres ved
slutten av intervjuet. Gi mulighet for at de kan komme med noe il
slutt.

o Etterstreb en avslappet atmosfage... NB sparre om taping.

Bakgrunnsdata:

Foreldrene oppfordrestil fritt afortelle litt om familien. Mor, far, sasken,
barnet med funks onshemming/kronisk sykdom. Boforhold, foreldrenes
arbeidssituagion, hvordan de har det med venner/familie.

For leeringstilbudet:

Har dere hatt tanker om behov for opplaaingsaktiviteter knyttet til det &
mestre hverdagen med et barn med kronisk sykdom/funksjonshemming?
Har dere fatt tilbud fra helsevesen eller brukerorganisasjoner tidligere? Har
dere deltatt pa opplagingsaktiviteter tidligere?
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L aeringstilbudet:

Hvordan fikk dere vite om tilbudet?

Kan dere huske noe om de forventninger dere hadde til lagingstilbudet da
dere fikk hgre om det, og meldte dere pa?

Var det noe som métte leggestil rette for dere kunne vaare med pa tilbudet?
Hvordan opplevde dere atreffe andre familier i samme situasjon som dere?
Var det ting dere savnet i opplegget?

Etter laeringstilbudet:

Kan dere si noe om dere opplevde tilbudet som nyttig?

Hvis dere hadde forventninger; ble de innfridd?

Kan dere beskrive familienslivssituagon i dag. Opplever dere at dere
mestrer/har ”kontroll” pa hverdagen?

Opplever dere behov for mer kunnskap? Formidlet av hvem? Om hva?
Andre aktiviteter/” mateplasser” ?

Oppsummering:
Oppsummere. Intersubjektiv validering gjennom hele intervjuet. Har dere
noe atilfaye?
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Informasjon og mestring for familier
som har barn med funksjonshemming

"FAMILIEPROSJEKTET"

Evalueringsdag med lokale lederei ” Familiepr og ektet”
0g den sentrale prog ektgruppa.

Velkommen til Evalueringsdag 20. november, kl. 11.00-16.00!

Vi er til sammen 32 personer pa evalueringsdagen. Som tidligere nevnt sdinngér denne
dagen som en del av evalueringen av progjektet som helhet. De erfaringene som bringes
til torgs skal vaare innspill i debatten omkring den videre satsingen nasjonalt, men ogsa
viktig erfaringsutveksling i nettverket av LMS. Hva har vi gjort? Hva har vaat bra? Hva
har vaat de store utfordringene? Hvem har vaat med? Hva er viktig framover? Hva har vi
ikke gjort? Vi har planlagt en dag der vi deler erfaringer og diskuterer bade i grupper og
plenum.

Program:

11.00-13.30: Innledning, gruppearbeid og lung.
13.30-14.00: Pause. Te/kaffe.
14.00-16.00: Gruppene presenterer sitt materiale. Diskugon i plenum.

Gruppeoppgaver .

e Hvahar vi gjort og hvorfor? Hvilke lagingstilbud er utviklet, utprevd og evaluert?
Dagskurs, temakvelder, konferanser og/eller helgesamlinger? Diagnoserel atert eller
ikke? Temal/innhold? Hvordan har evalueringen av tilbudene vaat? Spesielle
utfordringer/vanskeligheter? Gode eksempler/tipstil andre.

e Hyvilke miljger samarbeider? (BUP, familievern, habilitering osv.?) Hvilke
muligheter og utfordringer har samarbeidet med de ulike miljgene skapt? Hvilke
brukerorganisasioner har vaat med i arbeidet? Gode eksempler/tipstil andre.

e Hvordan viderefare og videreutvikle tilbudene? Konkrete planer for videre
aktivitet. Hva har vi ikke gjort i progektperioden? Hvilke rammer er avgjarende
for videre drift og utvikling?
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W‘iﬁm%n;ﬁenﬁ

for lering og mestring
vied kronisk sykdom

Beskrivelse av laaringsopplegg ved kronisk sykdom
bar inneholde disse punktene:

K ontaktper son:

1. Initiativ til opplegget

2. Samarbeid brukere — fagpersonell
3. Planlegging

4. Hensikt/mal

5. Bekjentgjering

6. Innhold

7. Gjennomfering og arbeidsform
8. Erfaring/evaluering

9. Nyttigetips

Ewvt. tilleggsstoff



