Referat fra Forum for oppfølging av Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering 10. juni 2008
Det vises til utsendt program. Tema for møtet var habilitering av barn og unge. Tidsrammen var fra kl 10 – 14.00.
Del I:

· Arvid Libak, statssekretær i Helse- og omsorgsdepartementet, åpnet møtet. Statssekretærens innlegg er lagt ut på departementets hjemmeside:

http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dep/politisk_ledelse/avskjedigete/politisk_radgiver_arvid_libak/taler_artikler/2008/forum-for-oppfolging-av-nasjonal-strateg.html?id=517012
· Bjørg Halvorsen, Helsedirektoratet, presenterte skissen for handlingsplan for habilitering av barn og unge. Hun tok utgangspunkt i den utsendte prosjektskissen. (se eget vedlegg) Hun påpekte at handlingsplanen bør få et operativt preg og ha nærhet til tjenestene. Tiltakene vil ligge innenfor helse- og omsorgsministerens ansvarsområde og innenfor gjeldende økonomiske rammer. Noen tiltak vil kunne medføre omprioriteringer. Andre departementers ansvar på habiliteringsområdet vil bli omtalt.
Det satses på en mindre arbeidsgruppe for planen og en større referansegruppe. 
· Hilde T. Myrhaug, Nasjonalt Kunnskapssenter for helsetjenesten, orienterte om metode og foreløpige resultater fra oppdraget om å gjennomgå forskning på effekt av ulike metoder som benyttes ved intensiv habilitering/trening av barn med hjerneskade. Resultatene publiseres til høsten. Det kan abonneres på nyhetsbrev fra Kunnskapssenteret hvor forskning og kunnskapsoppsummeringer publiseres. Adressen er nyhetsbrev@kunnskapssenteret.no.
Utdrag fra diskusjonen i etterkant:

· FFO: Overgangen barn til voksen er problematisk. Glad for at handlingsplanen skal fokusere på dette. Påpekte at brukerne burde ha en mer aktiv rolle i arbeidsgruppen for handlingsplanen, lite fokus på overgang fra barnehabilitering til voksenhabilitering. Kritisk til at det i skissen er et tjenesteperspektiv og kun helsefokus, planen må omhandle også andre tjenesteområder. Ønsker en bredere forankring på departementsnivå og direktoratsnivå. Det blir viktig å få fram status i planen, og få en nøyaktigere beskrivelse av behov. Mange vet ikke at de har habiliteringsbehov, f.eks. hjertesyke barn, barn med epilepsi og kreftsykdom. FFO stiller også spørsmål om mulighetene til å få gjort noe innen gjeldende rammer. Rammene må endres for å dekke behov og det trengs å ivareta brukerperspektivet. Nye tiltak og utfordringer krever økte midler.  Tjenestefokuset viser seg også i organiseringen i arbeidet med planen i direktoratet, der den er forankret i Avdeling for spesialisthelsetjenester. Referansegruppen er uten brukere, disse må inviteres med. Foreslår å arrangere dialogkonferanser underveis i arbeidet med planen for å sikre rett fokus i handlingsplanen.
· Norsk Fysioterapeutforbund: Aktivitet to ganger i uken er tilbudet om intensiv trening, fordi det ikke er kapasitet til mer i kommunene. 
· Karmøy kommune: 
Skuffet over skissen og støtter FFO. Det er viktig å se kommunens tjenestetilbud i sin helhet og kommunene trenger hjelp både til samhandling og til å beskrive oppgavefordeling mellom kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. 
· De spesielle helseinstitusjonene: (Beitostølen og Valnesfjord helsesportssenter) 
De er et supplement til offentlige rehabiliteringstilbud. Disse institusjonene er ikke representert i arbeidsgruppen eller referansegruppen. Viser til skissen og påpeker at helse- og omsorgsområdet blir for snevert; kultur, idrett, skole og NAV er også viktig i rehabiliterings​prosesser. 
· Helsedirektoratet: Arbeidsgruppen for planen må representere de operative aktører, som kommunene og spesialisthelsetjenesten. Hvis den blir for stor blir den ikke operativ. Andre viktige virksomhetsområder utover helse skal omtales. 
· SAFO: Hvordan leve et godt liv med et sterkt funksjonshemmet barn? Det er viktig for familier tidlig å lære seg å leve med et funksjonshemmet barn. Oppmerksomhet må settes på det å styrke barnets mentale helse. 
· Unge funksjonshemmede
Når det sies at tiltakene i handlingsplanen skal tas innenfor eksisterende rammer og det ikke er rehabilitering for ungdom i dag, blir dette ingenting i fortsettelsen heller.
Planen bør inneholde mål om studier og yrkesdeltakelse.
Del II:
I del 2 av programmet var tre av brukerorganisasjonene invitert til å innlede med tema: Brukernes syn på hva en handlingsplan for habilitering av barn og unge bør inneholde.
· Roy Aleksander Farstad, ungdomsgruppen i Kreftforeningen: Rehabilitering på ungdommens premisser (se presentasjonen i eget vedlegg) 
Mestring på eget nivå er viktig. Når en kommer hjem fra sykehus er en helt alene. Pårørende mangler i strategien. Tilbud etter skole og jobbtid og samvær med annen ungdom er viktig. Ungdom vil ikke trene alene på en tredemølle i kjelleren sammen med fysioterapeuten i en sal langt unna. Ungdom vil utfordres. En viktig fase er når ungdom skal ut av foreldrenes hjem. 
· Mats Andreassen, Unge funksjonshemmede: Gode overganger barn- ungdom-voksen (se presentasjonen i eget vedlegg) 
Det er en offentlig oppgave å ha kompetanse på ungdom. Det trengs gode helhetlige tilbud skreddersydd for ungdom. 
Ungdom har rett til å være sosiale, ungdom har rett til å være hjemme og ikke måtte reise langt vekk for å få rehabilitering. Rehabilitering sammen med eldre er ikke en ideell situasjon. Ungdomsgruppen er ikke en ensartet gruppe. Viktig å møte andre med samme utfordringer, ikke diagnoser. Ungdomsfasen er preget av mange overganger.
· Grete Müller og Ingerid Bjørnstad, SAFO: Habilitering av barn og unge – gode aldersoverganger og mestrende familier (se presentasjonen i eget vedlegg)
Habilitering handler om mer enn medisin. Det må tilrettelegges for gode livsarenaer med habiliteringsagenter som virker sammen. Viktig å gjøre foreldrene kompetante og ha fokus på tidlig intervensjon. 
Fokus på 1.linjen:helsesøstertjenesten, alternative barselgrupper og foreldregrupper. Tidlig opplevd annerledeshet krever oppmerksomhet. Viktig å komme inn tidlig i livsløpet å legge til rette for god mental helse for å hindre senere problemadferd.
Mange familier med funksjonshemmede barn blir et for stort løft for kommunen økonomisk og organisatorisk, og foreldrene ”shopper” kommuner å bo i. Manglende adekvate tilbud er med på å opprettholde bruk av makt og tvang. Hva med å innføre kjøp av egenandelskort ved årets begynnelse for å gjøre hverdagen enklere for foreldre? 
Utdrag fra diskusjonen i etterkant:

· FFO: 
Forumet har løftet seg betraktelig etter ungdommenes innlegg.

Som innspill til handlingsplanen foreslås det å tydeliggjøre kommunens rolle/ansvar for rehabilitering, for det er der ansvaret ligger.

Det er gode tilbud til ungdom i noen regioner, men de ønsker nasjonale tilbud til gruppen 18-33 år og øremerkede midler. 

· Norsk Thyreoideaforbund:
viser til de 10 punktene i innledning til nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering og synes ikke skissen følger opp disse. 
· Kreftforeningen:
Viktig å sette fokus på brukerperspektivet og pårørendeperspektivet: barn og unge, foreldre, søsken og venneperspektivet. 

· Norsk Ergoterapeutforbund: 
Støtter at det må være fokus på livet den enkelte skal leve. Utgangspunktet for arbeidet med planen bør være kommunen.

· Norsk Fysioterapeutforbund: 
Enig i overordnet målsetting og forankring av planen med utgangspunkt innenfor HODs ansvarsområde. De andre områdene må inkorporeres.
· LHL: 
Livskvalitet blir nesten glemt. Samhandling på tvers må det jobbes bedre med.
· Nasjonalt kompetansesenter for læring og mestring:

Minoriteter kan han andre behov, som må tas hensyn til.
· Helse Nord RHF:
Ambulante team med tverrfaglig kompetanse er viktig fordi kommunene er så ulike, med ulik tilgang på ressurser. De har ansvar for aldersgrensen 0-100 år. Utfordring for spesialisthelsetjenesten å kjenne ungdommen og vite hva slags mål som er realistiske.
· Beitostølen Helsesportsenter:

Har tro på konkrete avgrensede planer.


Har gode tilbud til ungdom, men sliter med å rekruttere. 


· Foreningen for hjertesyke barn:

Frem til 1995 var det familierettede tilbud for denne gruppen på Frambu.

Opplever at det er vanskelige henvisningsrutiner fordi fastlegen og spesialisthelsetjenesten er lite involvert i habilitering av hjertesyke barn. Erfaringen er at helsesøster er mest involvert i disse barna. 

· Helsedirektoratet:
Prosjektleder håper at skissen er med på at fokus nå dreies mot handling og mener arbeidet med planen bør bygge på fire prinsipper: 
Fokus på det enkle, fokus på det viktige, fokus på det nye og fokus på det nyanserte.
· Landsforeningen mot stoffmisbruk:
Pårørende er en viktig gruppe – viktig å finne hva som er felles for denne gruppen.
· Unge funksjonshemmede:

Det må ikke bli bare nye ord på et ark men – HANDLING.
Oppsummering v/statssekretær Arvid Libak:
Det har skjedd en positiv utvikling på rehabiliteringsfeltet de siste ti årene. 
· Jeg har fått mange flotte innspill i dagens møte. Dette har vært en god dag!

· Vi må ta utgangspunkt i de ordinære økonomiske rammene. Disse rammene blir høyere for hvert år. I år er det bevilget 85 mrd. til helse i Norge. Tror ikke øremerking av midler til planen er løsningen – det kan ofte føre til at en slutter å bruke de ordinære midlene som er bevilget til formålet.
· Til utsagnet om at helseforetakene kun tenker økonomi, vil jeg svare: Nei, de tenker først og fremst på å gi best mulig behandling og rehabilitering til pasientene.

· Vi må i handlingsplanen for habilitering av barn og unge konsentrere oss om å gjøre det viktigste, og ta utgangspunktet i Helse- og omsorgs​departementets ansvarsområde, men vi skal samhandle både på departementsnivå og direktoratsnivå.
· Innspillet om kjøp av egenandelskort ved årets begynnelse må sees på. 
· Kanskje kan vi lære av Feiring-klinikkens gode tilbud til voksne, og overføre dette til ungdom/unge voksne?
· Viktig at brukere og fag er på samme lag.
Neste møte:

21. oktober med tema behov og kapasitet. 
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