Cerebral
Parese-foreningen

Skriftlig innspill til Familie- og kulturkomiteen i forbindelse med
statsbudsjettet 2024 Oslo, 12. oktober 2023

Barnekoordinatorordningen

Hosten 2022 ble det innfort en rekke lovbestemmelser om samarbeid om tjenester for
familier med barn med funksjonsnedsettelser, samt retten til barnekoordinator. Flere
departementer har ansvar for a folge opp dette.

I statsbudsjettet for 2024 finner vi lite om barnekoordinatorordningen.

Vi finner ingen bevilgning under Kap. 571 post 60 (rammeoverforinger til kommunene,
Kommunaldepartementets proposisjon.). I Kunnskapsdepartementets proposisjon refereres
det derimot til et oppmodingsvedtak (Vedtak nr. 1104, 2. juni 2021: Heilskaplege og
koordinerte tenester). Der star det at disse lovendringene skal evalueres av NTNU
Samfunnsforskning og at evalueringen er forventet ferdig i 2027. Ifolge vedtaket foreslar
regjeringen a avvente ytterligere oppfelging til evalueringen er ferdig.

Vii CP-foreningen er derfor usikre pd hva som skjer videre med barnekoordinatorordningen
og med dette innspillet gnsker vi 4 utfordre dere som er nasjonale politikere i Familie- og
kulturkomiteen pa viktigheten av a styrke og folge opp dagens ordning. Vi mener det haster
med & {3 pa plass en bedre ordning.

CP (cerebral parese) er en samlebetegnelse for en permanent skade i den umodne hjernen
som inntreffer for barnet er fylt to ar. De fleste vil ha behov for langvarige og koordinerte
helse- og omsorgstjenester og andre velferdstjenester. Vi mener at de aller fleste av vare
familier med barn med CP er «kvalifisert» for & fa innvilget barnekoordinator.

Ifolge en sporreundersgkelse blant vire medlemmer, som ble gjennomfert varen 2023, var
det kun 15 % av de spurte foreldrene som sa de har fatt innvilget ordningen. Dette til tross for
at 60 % oppga at de har en individuell plan og 73 % oppga at de har en ansvarsgruppe.

Hele 67 % av foreldrene svarte at de er misfornayde med den hjelpen de har fatt med a finne
fram i systemet og a koordinere tjenester og hele 20 % svarte at de var sveert misforngyde.
Foreldrene beskriver videre at de slitne av & kjempe mot systemet og flere tok til orde for at
denne kampen har fatt konsekvenser for egen helse og deres egne muligheter til 4 kunne sta i
helt eller delvis i arbeid.

Det er svert viktig at kommunene ma gjores i bedre stand til & kunne implementere gode
ordninger og at staten i storre grad ma legge til rette for dette. Vi erfarer at det i dag er for
stor avstand mellom de oppgavene som er skissert i loven og i veilederen og det
barnekoordinatorene faktisk klarer a levere. Det er et gap mellom forventninger og praksis.
Vi opplever ogsa at det er altfor fa som har fatt innvilget ordningen og at kommunene ikke
har klart a finne fram til alle som trenger hjelp. Vi erfarer ogsa ordningene organiseres sa
ulikt i kommunene og det viktige for oss er at vi far etablert barnekoordinatorer som faktisk
har tid til & uteve oppgavene og at dette ikke blir en oppgave pa toppen av alt annet. Vi mener
ogsé det bor vurderes a utvide aldersgrensen. Vare medlemmer trenger mer hjelp i
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overgangen til voksenlivet. Og dessverre opplever mange & miste oppfelging etter fylte 18 ar,
paradoksalt i en tid der man ofte trenger mer hjelp enn mindre.

I tillegg mener vi dagens ordning er underfinansiert, og dersom ikke bevilgningene blir
gremerkede, sa mener vi det er svaert viktig a sgrge for at de pengene som blir bevilget,
faktisk brukes pa denne ordningen.

Vi ber komiteen om folgende:

- Oke bevilgningene, slik at kommunene er i stand til & implementere barnekoordinatorene i
trad med nytt lovverk.

- Opprette et nasjonalt kompetansesenter som kan veilede og stotte kommunene, og som kan
sorge for at nettverk og opplaeringsmateriell til barnekoordinatorene.

- Styrke rollen til statsforvalterne, slik at de ogsa kan felge opp barnekoordinatorordningen
pa en mer egnet mate.

Samarbeid mellom organisasjoner

Vi er flere organisasjoner som samarbeider for a forbedre barnekoordinatorordningen.
Blant annet arrangerte FFO, FO og HBF et mote om dette i Arendalsuka.

Dersom komiteen eller deler av komiteen gnsker et mgte med oss, er det bare a kontakte
Kristin Benestad i CP-foreningen pa kristin@cp.no
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