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VPU-reformen i 1991 innebar et tidsskil-

le med hensyn til bo- og helsetjenestetil-

bud til personer med utviklingshemning

og andre funksjonsnedsettelser. Barne-

og voksenhabiliteringstjenestene ble eta-
blertikjolvannet av reformen og skulle sikre at mennesker
med ulike funksjonsnedsettelser fikk kvalitetssikrede tje-
nester pd alle nivaer i helsesystemet.

Reformen i sin helhet har veert evaluert flere ganger
(Mannerdk et at, 2001). 20 ar etter HVPU-reformen har
Habiliteringsseksjonen for barn og unge (HABU) pa Agder
gjennomfert en starre brukerundersgkelse som kan bidra
med informasjon om hvordan foreldre/pargrende til barn
og ungdom med funksjonsnedsettelser vurderer tjeneste-
ne pa spesialisthelsetjenesteniva. Denne artikkelen pre-
senterer og drofter noen av de viktigste resultatene.

Habilitering av barn og unge har vaert et nasjonalt sats-
ningsomrade siden Helse- og omsorgsdepartementet la
frem en egen strategiplan for Habilitering av barn (Helse-
departementet, 2004). Satsningen ble ytterligere konkre-
tisert og forsterket i Helsedirektoratets handlingsplan for
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3,2 prosent av barne- og ungdomsbefolkningen under18 ar

pa Agder. Seksjonen har lokaler i Arendal og Kristiansand.
Som ledd i arbeidet med kvalitetssikring og videreutvik-

ling av tjenesten gjennomfgrte HABU i 2009 en brukerun-

«Tilbakemeldingen fra foresatte vil
veere et viktig handlingsstyrende signal
til habiliteringsvirksomheter. »
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Habilitering av barn og unge (Helsedirektoratet, 2009).
Helsemyndighetene stiller i sine utredninger sparsmal ved
bade kapasitet, kvalitet, og brukermedvirkning.

Den nasjonale satsningen gjer det spesielt aktuelt og
nyttig & gjennomfere brukerundersgkelser, hvor kvalite-
ten og nytten av tjenestetilbudet evalueres.

Systematiske brukerundersgkelser er et av flere virke-
midler som brukes for & dokumentere, evaluere og kvali-
tetssikre virksomheten i helsetjenesten. Brukerundersg-
kelser er ogsa en kilde til styringsinformasjon og danner
bakgrunn for a videreutvikle tjenestetilbud, selv om rele-
vansen og betydningen av denne formen for undersgkel-
ser har vaert under debatt. Habilitering er & gi nedvendig
bistand til brukernes egen innsats for & oppna best mulig
funksjons- og mestringssevne, selvstendighet og delta-
kelse sosialt og i samfunnet. | samarbeid med barnet og
familien, samt andre involverte hjelpeinstanser, utarbei-
des mal og virkemidler for habiliteringsarbeidet. (Helse
og Omsorgsdepartementet, 1998). Denne tilnarmingen
til habilitering av barn understrekes av Baird og Williams
(2011) 0g Lerdal og Sgrensen (2008), som papeker at et hel-
hetlig familieperspektiv med fokus pa forebygging, hel-
sefremmende tiltak, effektiv behandling av somatiske og
psykiske vansker, samt tverretatlig samarbeid, bar veere et
mal for arbeidet. Tilbakemeldingen fra foresatte vil vaere et
viktig handlingsstyrende signal til habili-

teringsvirksomheter, tatt i betraktning

den vekt som skal leg-

ges pa familien som

helhet i utformin-

gen av det enkelte

barns og families tje-
nestetilbud.

HABU er spesialisthelse-
tjeneste i Aust og Vest-Agder for
barn og unge med funksjons-

nedsettelser i aldersgruppen
0-18 ar. HABU far arlig rundt
500 nye henvisninger, og
hadde i 2010 oppfelging av

.

FONTENE 8/13

dersgkelse hvor foreldre og foresatte til samtlige barn og
unge som hadde fatt tjenester fra seksjonen i 2008, ble
invitert til & delta (Lied og Lerdal, 2010). Malsetningen var
afinne ut hvordan brukerne opplever tilbudet, samt a bely-
se faglige og tjenestemessige utfordringer barnehabilite-
ringsfeltet star overfor i arene fremover. Vi tror at de fun-
nene vi presenterer kan vaere interessante og relevante for
videreutvikling av barnehabiliteringstjenestene pa lands-
basis.

Brukerundersgkelsen hadde tre hovedfokus:

1. Hvordan brukere av barnehabiliteringstjenesten pa
Agder generelt opplever kvaliteten pa tjenestetil-
budet sett i forhold til tilsvarende internasjonale og
nasjonale undersgkelser.

2. Huvilke spesifikke tjenesteomrader i habiliteringspro-
sessen brukerne opplevde at ikke har hatt tilstrekke-
lig kvalitet.

3. Hvilke tjenestetilbud brukerne savner eller gnsker
opprioritert innenfor vart tjenestespekter.

METODE

HABUSs brukerundersgkelse ble gjennomfart som en spar-
reskjemaundersgkelse, i henhold til krav om personvern
og informasjon til deltagerne. Spgrreskjemaene inneholdt
tre deler: demografiske data, MPOC-20 (Hagen & Bjorbaek-
mo, 2011, Bjorbaekmo, 2007), 10 egenutviklede spgrsmal,
samt spersmal for prioritering av forbedringsomrader. | alt
1066 sparreskjemaer ble sendt ut og det kom inn 517 svar
etter en purring. To skjemaer ble forkastet og svarprosen-
ten ble 48,3. The Measure of Processes of Care 20 (MPOC-
20) (King, Rosenbaum & King, 1997) brukes for vurdering
av opplevd kvalitet innen fem kjerneomrader i en habilite-
ringsprosess: Dyktiggjering og partnerskap, tilby generell
informasjon, tilby spesifikk informasjon om barnet, koor-
dinerte og helhetlige tjenester og respektfull og stgtten-
de omsorg. Skalaen pa MPOC-20 har svaralternativer fra 1
«lkke i det hele tatt» til 7 «I meget stor grad». Samme skala ble
benyttet pa HABUs egenutviklede spgrsmal.

Tolkning
Ianalysen av data har man, itillegg til gjennomsnittsskare,
sett pa de skalaene hvor minst 25 prosent svarer fra 4 eller
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Figur 1. Prosentvis svarfordeling av skarer pa spgrsmalet:

«Du er generelt sett fornoyd med HABU»

mindre og definert dette som forbedringsomrader (King et
al, 1997). Vi har i tillegg definert skarer fra 3 til 1 som tilhg-
rende et misngyeomrdde. Forbedrings- og misngyeomra-
der er begreper vi vil bruke gjennomgaende i det felgende.
Respondenter som svarer fra 5 til 7, vurderes a tilhgre de
fornayde.

RESULTAT

Familiens «fornaydhet»

Figuriviser fordelingen av brukere med hensyn til generell
grad av forngydhet med HABU. Totalt 68,8 prosent defi-
neres som godt forngyde. | det vi har definert som forbe-
dringsomrddet finner vi 31,4 prosent av respondentene. Til
sammen 12 prosent skarer i det definerte misngyeomra-
det. Det synes for gvrig ikke & vaere sammenheng mellom
barnets grad av funksjonsnedsettelse og hvor forngyde de
foresatte er med HABU (Lied & Lerdal, 2010).

Forbedringsomrdder
Respondentene ble bedt om a angi et eller flere forbe-
dringsomrader ut fra forslag i sparreskjemaet. For a fa for-
skjellene innad i brukergruppen tydeligere frem har vi delt
respondentene inn i to ulike grupper basert pa grad av for-
ngydhet med HABU.

Figur 2 (neste side) viser brukerne definert som tilhg-
rende den forngyde gruppen. Forbedringsomrdadene som

disse brukerne prioriteres hgyest, er: kurstilbud foreldre (35
prosent), rad/veiledning til foreldrene (26,8 prosent) og til-
tak/behandling overfor barnet (22 prosent). Vi ser ogsa at
faglig kvalitet (5 prosent), ikke er et hgyt prioritert forbe-
dringsomrade for denne brukergruppen.

Figur 3 (neste side) viser brukerne definert som tilhg-
rende den misforngyde gruppen. Den misforngyde grup-
pen prioriterer samlet sett Tiltak/behandling overfor bar-
net hayest (62,7 prosent). Deretter kommer i prioritert rek-
kefglge: Rad/veiledning til foreldrene (54,2 prosent), sam-
arbeid og ivaretakelse av foreldre (52,5 prosent), skriftlig
informasjon og korrespondanse (50,8 prosent) og tilbake-
meldingsmaeter (49,2 prosent). Den faglige kvaliteten (31,7
prosent) blir av de misforngyde rangert pa en17. plass blant
forbedringsomrddene.

«Totalt 68,8 prosent defineres som
godt forngyde.»

DISKUSJON

Et av hovedmalene med denne artikkelen er & se naerme-
re pa hvordan brukere av barnehabiliteringstjenester pa
Agder opplever kvaliteten pa tjenestene sett i forhold til
tilsvarende nasjonale og internasjonale undersgkelser.
Sammenlignet med resultatene fra en starre tilsvarende
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Figur 2. Prosentvis fordeling nar det gjelder forbedringsomrader i HABU, basert pa gruppen:

«Forngyde med HABU».
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Figur 3. Prosentvis fordeling nar det gjelder forbedringsomrader i HABU, basert pa gruppen:
«Misforngyde med HABU».
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brukerundersgkelse fra Sve-
rige (Granat, Langander, &
Borjesson, 2002), er bruker-
nes tilbakemelding at de har
opplevd en kvalitet i HABU
som ligger pa tilsvarende
eller bedre niva enn det som
kommer frem i den svenske
undersgkelsen.

Et annet hovedmal for
undersgkelsen er & identifi-
sere spesifikke omrader der
brukerne oppfatter at HABU
ikke har en tilfredsstillen-
de kvalitet pa tjenestetilbu-
det. Det enkeltomradet som
peker seg ut er hvordan tje-
nesten tilbyr informasjon
og dyktiggjer foreldre. Det-
te viser behovet for rad og
veiledning hos foreldre etter
a ha fatt en tilbakemelding
om barnets diagnose, funk-
sjonsvansker og styrkeom-
rader. En mulighet for a styr-
ke  informasjonsutvekslin-
gen mellom HABU, lokale
instanser og foresatte er a fokusere pa de tverrfaglige til-
bakemeldingsmatene etter en utredningsprosess. Her far
involverte personer og instanser en felles forstaelse av res-
surser og utfordringer for barnet og familien. Pa bakgrunn
av brukerundersgkelsen vil HABU pa Agder sette inn tiltak
badde i forhold til & forbedre kvaliteten pa tilbakemeldings-
motene etter utredningene av barnet, men ogsa tiltak for
a heve den generelle kvaliteten pa informasjonsformidlin-
gen var til brukerne. Ikke minst gnsker vi & utnytte HABUs
egen hjemmeside (HABU, 2012) i enda sterre grad i infor-
masjonsformidlingen. Helseforetakene i Norge holder for
tiden pd med a standardisere hjemmesidene slik at det skal
blilettere d finne relevant informasjon for brukere av spesi-
alisthelsetjenesten. Vare funnidenne undersgkelsen peker
i retning av at dette kan vaere et viktig tiltak.

Det tredje hovedmalet for undersgkelsen har veert a
identifisere viktige omrader som brukerne oppfatter at
HABU bagr prioritere sterkere. P& dette punktet var bruker-
ne relativt klare og tydelige i sin prioritering. Ser vi pa pri-
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«... kurstilbud til foreldre
ligger hayt pd listen.»

oriteringene fra de pdrgren-
de samlet, sa gir dette folgen-
de gnsker om opp-prioriterin-
ger:

1.Kurs, rad- og veiled-
ningstilbud til foreldre/
foresatte.

2. Tiltak/behandling over-
for barnet og langtids-
oppfelging av barnet/
ungdommen.

3. Samarbeid med, og rad-
givning til, lokale fag-
personer og foreldre.

Nar vi sammenligner de

gruppene vi har kalt de for-
neyde og de misfornayde, ser
vi mange likhetstrekk i prio-
ritering. Begge gruppene har
rad/veiledning til foreldrene
svaert hgyt pa prioriteringslis-
ten. | tillegg ser man at kurs-
tilbud til foreldre ligger hayt
pa listen, og etterlyses med
andre ord av sveert mange
foreldre/foresatte. Rad, vei-
ledning og kursing av foreld-
re/foresatte, handler om a fremme trygghet i foreldrerol-
len og om & gke den kompetansen og de ferdighetene for-
eldre opplever at de trenger for a stimulere og ivareta sitt
barn best mulig. Ledere og ansatte i HABU har gjennom de
siste drene lagt ned et stort arbeid for d utvide kurstilbu-
det til foresatte og lokale fagfolk. Flere faste kurs- og rad-
givningstilbud som for eksempel introduksjonskurs for alle
nye foreldre, kurs for barn og foreldre i alternativ og sup-
plerende kommunikasjon (ASK-kurs), foreldrekurs i kom-
munikasjon (AKKtiv Komlgang-kurs), foreldrekurs i Pivotal
Response Training (PRT) m.m. har blitt satt i gang.
Tilbakemeldingen fra dem som tilhgrer misngyegrup-
pen, er spesielt tydelig pa at de gnsker at HABU skal oppri-
oritere tiltak/behandling overfor barnet. Vi vet imidlertid
ikke noe om hvilke tiltaks- eller behandlingsbehov barna
til disse parerende faktisk har eller hvor ansvaret for dis-
se tiltakene bor ligge i hjelpesystemet. Fra klinikken vet vi
imidlertid at de fleste foreldre er opptatt av at adekvate
behandlings- eller opptreningstiltak skal settes inn raskest



mulig etter at diagnose og funksjonsvansker er avdekket.
Prioriteringstilbakemeldingen fra de misforngyde synlig-
gjer pa mange mater hvor viktig dette er for de pararende.

Det eridenne undersgkelsen fa, bade av de forngyde og
av de misforngyde, som har krysset av for at faglig kvalitet
ber komme hgyt pa opp-prioriteringslisten med hensyn til
forbedringsomrader. Dette er interessant. Det er var erfa-
ring at man innad i fagmiljgene innen barnehabiliterings-
tjenesten er sveert opptatt av & kontinuerlig arbeide med
a heve den faglige kvaliteten pa utredninger og tiltak. Det
kan selvsagt veere at brukerne jevnt over har erfart god
faglig kvalitet pa de tjenestene barnet og de selv som parg-
rende har fatt i HABU og at de ikke ser dette som et spesi-
elt viktig forbedringsomrade. Det kan ogsa veere at de tar
den faglige kvaliteten mer for gitt enn det fagfolk gjer, og/
eller at de ikke opplever a ha de ngdvendige kvalifikasjoner
til @ vurdere denne delen av virksomheten.

Heller ikke brukermedvirkning pekes av brukerne ut
som et tema eller virksomhetsomrade hvor det fra HABUs
side ma gjores store endringer eller forbedringstiltak. Hel-
semyndighetene har i mange ar vaert opptatt av at hjelpe-
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