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Bakgrunnen for arbeidet

Regjeringen besluttet i 2012 & vurdere resultat-
ene av ansvarsreformen fra 1991. Hgsten 2012
fikk Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet som
et tillegg til tildelingsbrev nr. 4 i oppdrag fra BLD
a gjennomfgre en faktautredning om levekarene
og livssituasjonen for utviklingshemmede. Bufdir
skulle gjennomfare utredningen i nzert samarbeid
med andre direktorater og bruker- og interesse-
organisasjoner.

Mandatet for oppdraget

I mandatet for Bufdirs arbeid ble det lagt vekt pa at
faktautredningen skulle inneholde tre hoved-
temaer:

1. Reformens intensjoner: En kort redegjgrelse om
levekarene for mennesker med utviklingshemming
far reformen og en beskrivelse om hva som var
malene for reformen. Ogsa nedleggingen og omg-
jeringen av statlige spesialskoler, som formelt sett
ikke var en del av HVPU-reformen, skulle omtales.

2. Hva er oppnadd? En beskrivelse av levekar for
mennesker med utviklingshemming i dag, vurdert
opp malene for reformen. En vurdering av ut-
viklingshemmedes levekar skulle ogsa ses i lys av
hvordan situasjonen hadde utviklet seg for andre
grupper med tilsvarende behov.

3. lgangsatte prosesser: En redegjerelse for igang-
satt arbeid for & bedre levekarene for mennesker
med utviklingshemming.

Bufdir skulle koordinere arbeidet og sammenstille
utkast til samlet utredning. | mandatet ble bruker-
medvirkning vektlagt.

Arbeidet med faktarapporten

Bufdir har i dette arbeidet og gjennom hele pro-
sessen med utredningen samarbeidet tett med
Utdanningsdirektoratet, Arbeids- og velferdsdirek-
toratet, Helsedirektoratet, Husbanken og IMDI. |

tillegg har ogsa flere avdelinger i Bufdir gitt bidrag
til rapporten. | samarbeid med direktoratene ble
farste utkast til disposisjonen laget og det ble
inngatt avtaler om delleveranser fra de enkelte
direktorat. Helsedirektoratet skulle ivareta innspill
fra fylkesmennene og de relevante fagmiljgene i
spesialisthelsetjenesten.

Bufdir har samarbeidet med Norsk forbund for
utviklingshemmede (NFU), Landsforbundet for
utviklingshemmede og pargrende (LUPE), Autisme-
foreningen, Funksjonshemmedes fellesorganisasjon
(FFO) og Samarbeidsforumet for funksjonshemme-
des organisasjoner (SAFO) gjennom flere mgter for
d ivareta brukerperspektivet i utredningen. | tillegg
har direktoratet samarbeidet med Kommunenes
sentralforbund (KS) og Fellesorganisasjonen (FO).
Helsedirektoratet har i tillegg hatt mgte/mottatt
innspill fra med bergrte fagorganisasjoner, bl.a.
Legeforeningen, Tannlegeforeningen, Fellesforbun-
det m.flL

Flere av organisasjonene har ogsa sendt inn
tekstinnspill til utredningen. Tema som pararen-
deperspektivet, utviklingshemmede som sam-
funnsaktarer, overganger mellom ulike livsom-
rader, betydningen av kompetanse, rettsikkerhet,
diskriminering, seksualitet, urbefolkning og
nasjonale minoriteter, er bl.a viktige tema som
har blitt papekt av bade brukerorganisasjonene
og andre organisasjoner. | tillegg har Bufdir hatt et
mgte med et utvalg kommuner i Norge for & ivareta
kommuneperspektivet i utredningen. Utvalget av
kommuner ble foretatt i samarbeid med KS.

Bestillinger fra forsknings- og kompetansemiljoer
Den korte tidsrammen for arbeidet gjorde at det
ikke var mulig & innhente ny kunnskap. Direktora-
tene har samlet inn og systematisert foreliggende
kunnskap om levekar og tiltak for mennesker med
utviklingshemming.

I tillegg bestilte Bufdir kunnskapsoppsummeringer



fra flere ulike forsknings- og kompetansemiljger:

o Kapitlet om rettsikkerhet er laget pa bakgrunn
av kunnskapsoppsummering gjennomfart av Dr.
philol Terje Olsen, Nordlandsforskning og jurist
Hild Renning ved Politihggskolen i Bodg.

o Kapitlet om kjgnnsidentitet, samliv og seksual-
itet er skrevet pa bakgrunn av en kunnskap-
soppsummering levert av Fgrsteamanuensis
Turid Midjo fra Hagskolen i Sgr- Trandelag

o Kapitlet om utviklingshemmede med innvan-
drerbakgrunn er laget pa bakgrunn av en
kunnskapsoppsummering gjennomfegrt av Dr.
Philol Torunn Arntsen Sajjad.

o |tillegg har Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemning (NAKU) bidratt i arbeidet
med kunnskapsoppsummeringen til kapitlet om
kultur og fritid, og til kapitlet om diskriminering.

o Kompetansesenteret for aldring og helse har i
samarbeid med Helsedirektoratet levert bidrag
til kapitlet om aldring.

e Journalist Bitten Munthe Kaas har skrevet og
tatt bilder til enkeltsaker og enkeltpersoner
som representerer gode eksempler pa ulike
levekarssomrader.

o Som underlag for rapporten har vii tillegg fatt
en kunnskapsoppsummering om styrings-
systemer av professor Johans Sandvin ved
Universitetet i Nordland.

Oppbygning av rapporten
De kapitlene som omhandler levekarsomradene er i
hovedsak bygd opp pa felgende mate:

o Malireformen

o Status/ foreliggende fakta pa omradet

e Oppsummering av status sett i forhold til
malene i ansvarsreformen

o l|verksatte tiltak

| kapittel en drgftes definisjon og forekomst av
utviklingshemming. | kapitlet beskrives bl.a. de tre
beregningsgrunnlag som ligger til grunn for

forekomst av utviklingshemming.

| kapittel to beskrives utviklingstrekk der mennesk-
er med utviklingshemming gar fra a veere brukere
til & bli borgere og aktive samfunnsaktarer.

Kapittel tre beskriver historisk og politisk bakgrunn
for ansvarsreformen, ansvarsreformens mal og
virkemidler.

Kapittel fire omhandler koordinerende tiltak. Under-
tema er individuell plan, koordinator, koordinerende
enhet i kommunen og koordinerende enhet i
spesialisthelsetjenesten.

Kapittel fem omhandler barnet og familien.
Undertema er pargrendes opplevelse og situasjon,
helse- og omsorgstjenester som avlastning og
stattekontakt, avlastningsbolig og barnebolig,
omsorgslgnn, habiliteringstjenesten for barn,
unge og voksne, laerings- og mestringssentrene
og nasjonalekompetansesenter for sjeldne og lite
kjente diagnoser og funksjonshemminger.

Kapittel seks omhandler utdanning. Undertema

er barnehage, grunnskole, skolefritidsordningen,
videregaende skole, voksenopplaering, overganger.
| tillegg er Pedagogisk psykologisk tjeneste, det
spesialpedagogiske stgttesystem og kompetanse i
leererutdanningene tema i dette kapittelet.

Kapittel syv omhandler arbeid og dagaktivitet.
Undertema er kommunale dagtilbud, varig tilrette-
lagt arbeid, andre arbeidsrettede tiltak i NAV,
ordineer bedrift uten tiltak og akonomiske levekar.

Kapittel atte omhandler bolig. Undertema er over-
gang fra foreldrehjem til eget hjem, ulike bolig-
lesninger, Husbankens virkemidler, utvikling nar
det gjelder boligtype og starrelse pa bofellesskap,
boligareal og eierform.

Kapittel ni omhandler deltakelse i kultur- og fritids-
aktiviteter. Undertema er status nar det gjelder
fritid for voksne og barn, ferie, fysisk aktivitet og
idrett, deltakelse i kulturskolen og tros- og livssyn-
sutgvelse. Tjenester og stgtteordninger som
stattekontakt, fritid med bistand og ledsagerbevis-
ordningen blir ogsa belyst i dette kapitlet.
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Kapittel ti omhandler helse- og omsorgstjenester.
Det vises til omtale av helse- og omsorgs-
tjenester og tiltak ogsa i kapittel 4, 5, 8, 9, 11,

12, 14 og 15. Undertema er nasjonale rammer og
faringer, helse- og omsorgstjenester i kommunen,
primaerhelsetjenester, omsorgstjenester og
spesialisthelsetjenester, herunder helsestasjon og
skolehelsetjenesten, fastlegetjenesten, hiemme-
tjenester, brukerstyrt personlig assistanse, og
omradene somatikk, psykisk helse, rus, tannhelse
og kompetanse.

Kapittel elleve omhandler rettsikkerhet. Under-
tema er verge- og hjelpevergeordningen, regulering
av bruk av makt og tvang, rettsvern mot vold og
overgrep, barn med utviklingshemming i barne-
vernet, diskriminering, rettsikkerhet i tjenestene,
helsehjelp til personer uten samtykkekompetanse
og tvungen omsorg.

Kapittel tolv omhandler kjgnnsidentitet, samliv
om seksualitet. Undertema er oppleering, & hindre
overgrep, samliv for personer med utviklings-
hemming, prevensjon og sterilisering, foreldreskap
og barns livssituasjon.

Kapittel tretten omhandler urbefolkning og
nasjonale minoriteter.

Kapittel fjorten omhandler utviklingshemmede
med innvandrerbakgrunn. Undertema er kulturelle
og spraklige utfordringer, slektsbaserte ekteskap
og genetisk veiledning, kunnskap om og tilgang til
rettigheter, tolk og bruk av tolketjenester.

Kapittel femten omhandler aldring. Undertema er
demografiske data, helse- og helseoppfalging og
boforhold.



Det store bildet viser en positiv utvikling i
levekarene for utviklingshemmede. Fra en situasjon
pa femtitallet med institusjonalisering og til dels
utstrakt bruk av tvang og makt, har man siden
starten av institusjonskritikken pa 60-tallet og
frem til i dag opplevd en markert positiv endring i
bade levekar for, og holdninger til, mennesker med
utviklingshemming. Den stgrste endringen kom
med innfaringen av ansvarsreformen, hvor det ble
tilfart betydelige midler og gjort en stor innsats for
a gjennomfare reformen.

Ansvarsreformen (1991) var en direkte respons pa
den kunnskap man gjennom 70- og 80-tallet hadde
samlet om levekarene for denne gruppen. | tiden
frem mot, og etter reformen, ble det gjort store
endringer pa flere samfunnsomrader som hadde
inngripende betydning for mange personer med
utviklingshemming.

Ca. 20 ar etter iverksettingen av reformen er det
en fornyet interesse for hvordan reformen ble
gjennomfart og hvilke konsekvenser den har fatt.
Fra flere hold er det de senere ar uttrykt bekymring
for at levekarene for utviklingshemmede har blitt
hengende etter i utviklingen sammenlignet med
andre grupper, og at intensjonen i reformen ikke
etterleves. Det er derfor viktig & fa neermere kunn-
skap om hvordan levekarene og tjenestene for
utviklingshemmede har utviklet seg de siste ar.

Kunnskapsgrunnlag

| denne rapporten er det gjort en kunnskaps-
innhenting av foreliggende statistikk og forsking
pa feltet for a gi et bilde av hvordan levekarene har
utviklet seg for personer med utviklingshemming
sett i forhold til malene med reformen. Pa mange
omrader er det en utfordring & finne fakta om
levekarene for mennesker med utviklingshemming.
Utviklingshemmede er i liten grad skilt ut som egen
kategori i for eksempel SSBs statistikker, i inn-
rapporterte tall til utdanningsdirektoratet eller i
NAVs statistikker. Fakta om utviklingshemmede

kommer heller ikke frem i de generelle tallene om
vanskeligstilte grupper.

Tallmateriale fra kommunene kan si en del om
situvasjonen, men det gir ikke et helhetsbilde
hverken av antall personer med utviklingshemming
eller av situasjonen for utviklingshemmede i Norge.
Beregninger gjort pa grunnlag av tall fra Verdens
Helseorganisasjon (WHO) tyder pa en langt hayere
andel av mennesker med utviklingshemming enn
de innrapporterte tallene pa tjenestemottakere fra
kommunene. Vi kan derfor legge til grunn at det er
en relativt stor gruppe mennesker med utvikling-
shemming vi ikke vet s& mye om, fordi de hverken
er tjenestemottakere eller registrert i statistikken
pa annen mate.

En annen utfordring er at det pa en del omrader
ikke har veert gjennomfert systematisk forskning
over tid. Det foreligger en del spredte undersgkel-
ser, men disse er i liten grad sett i sammenheng
med hverandre og utviklingen har heller ikke veert
fulgt over tid. Noen av undersgkelsene er for

sma til & veere generaliserbare. Omrader der det
mangler kunnskap og der man derfor kan si lite
om situasjonen («kunnskapshull») er blant annet
nasjonale minoriteter, diskriminering av utvikling-
shemmede som gruppe, utviklingshemmede med
barn, utviklingshemmedes egen forstéelse og
opplevelse av sin funksjonshemming i kunnskaps-
samfunnet og situasjonen for utviklingshemmede
som ikke er tjenestemottakere i kommunene.

Sentrale omrader der det avdekkes gap

Et generelt funn er at levekarene for utvikling-
shemmede er bedre pa de omradene der reform-
malene har veert tydelig etterstrebet, enn pa de
omradene der malene ikke har veert fulgt opp i
samme grad. Et eksempel pa dette er at bruken
av makt og tvang ser ut til & ha gatt ned i arene
etter reformen. Rettssikkerheten pa dette omra-
det er betydelig bedret etter gkt oppmerksomhet,
lovregulering med lgpende oppfalging av praksis.

11
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Et annet eksempel er at deler av fritidstilbudet for
voksne har hatt en positiv utvikling etter 2001.

Der man derimot ser de klareste gapene i forhold til
reformens intensjoner er pa omradene utdanning,
arbeid og bolig.

Utdanning

Selv om skole ikke var en del av reformen, var det
en forutsetning for reformen at elever med ut-
viklingshemming skulle fa oppleering ved de vanlige
skolene. Undervisningen skulle veere likeverdig
med undervisningen for andre barn og den skulle
tilpasses behov og forutsetninger hos den enkelte.

Det foreligger lite forskning pa barnehage og barn
med nedsatt funksjonsevne, men foreliggende
dokumentasjon tyder pa at barnehagen langt pa
vei lykkes i & vaere inkluderende. For grunnskolen
mangler det statistikk om arsak til spesialunder-
visning i Utdanningsdirektoratets rapporterings-
system, i PP- tjenesten og i Statped- systemet.
Ettersom skolen tar utgangspunkt i elevens
oppleeringsbehov er det heller ikke naturlig &
registrere elevers eventuelle diagnoser. Korrekte
data pa antall utviklingshemmede elever i skolen,
spesialundervisning og virkningen av tiltak,
organisering av spesialundervisningen, leerer-
tetthet og bruk av assistenter for elever med laere-
vansker er derfor ikke mulig a gi. Rapporterings-
systemet folger heller ikke individer gjennom hele
grunnoppleeringen. Leeringsutbytte av spesial-
tilbud og inkluderende tilbud kan det heller ikke
sies noe om. Systematisk forskning pa hvilken
spesialundervisning elever med utviklingshemming
far og hvordan tiltakene virker, er ogsa begrenset.
Man vet imidlertid at antallet elever som mottar
spesialundervisning har gkt etter innfgringen av
Kunnskapslaftet.

Det finnes pa landsbasis ikke sikre tall pd om elev-
ene med utviklingshemming har et tilbud ved neer-
skole eller i segregerte opplaeringstilbud. Flere for-
hold gir imidlertid grunn til & tro at mange elever
med utviklingshemming har et segregert skoletil-
bud og at dette er en seerlig tendens i store kom-
muner. P4 videregaende skole er de fleste elevene
med utviklingshemming i egne grupper. Samtidig
viser forskning at elever som plasseres utenfor

ordinaere klasser har darligere utsikter til & oppna
yrkeskompetanse eller studiekompetanse selv
om alle andre forhold er like (Nasjonalt kompetan-
semiljg om utviklingshemming [NAKU], 2010).

Overgangene mellom barnehage og skole og
mellom skolenivaene generelt representerer ogsa
en utfordring for utviklingshemmede. Det samme
gjelder overgangen mellom skole og arbeid.

Arbeid

Forskning viser at arbeid er viktig for personer med
utviklingshemming fordi det gir et meningsinnhold i
livet, strukturerer hverdagen og gir et positivt selv-
bilde. Det foreligger et gap mellom malene i
reformen og utviklingshemmedes faktiske
deltakelse i arbeidslivet. Dette gapet synes & ha
blitt starre pa noen omrader etter 2001. Sveert fa
utviklingshemmede er i ordinzert arbeid. Mange er
enten pa dagsenter (48 %) eller i varig tilrettelagt
arbeid (35 %). Et mindretall fanges opp av tiltak
som skal integrere yrkeshemmede. Lannsveksten
til personer med utviklingshemming ligger fortsatt
under lannsveksten for befolkningen for avrig. |
tillegg viser utviklingstrekkene at andelen ut-
viklingshemmede som ikke har dagaktivitet har gkt
etter 2001. Det er allikevel positivt at antall plass-
er i varig tilrettelagt arbeid har gkt de siste arene.

Manglende deltakelse skyldes i stor grad gkte krav
til kompetanse og lannsomhet i arbeidsmarkedet.
Samtidig er det stadig flere som konkurrerer om
plassene i varig tilrettelagt arbeid. Nar det gjelder
andre arbeidsmarkedstiltak, representerer det en
utfordring at disse i liten grad benyttes i forhold til
personer med utviklingshemming.

Bolig

Det skjedde en betydelig bedring av boforhold-
ene i lapet av reformperioden. Likevel kan det
synes som om det pa flere omrader i dag er et
gap mellom reformmalene og boligsituasjonen for
utviklingshemmede. P& noen omrader ser det ut
til at gapet har blitt starre etter 2001. Det bygges
i skende grad store bofellesskap og mange av dis-
se er samlokalisert med andre bofellesskap for ut-
viklingshemmede eller andre vanskeligstilte. Selv
om boligstandarden i seg selv er rimelig god, ligger
de fleste boligene ikke i et vanlig bomiljg og flere



har «institusjonspreg». Et positivt utviklingstrekk
er at det opprettes flere borettslag for personer
med utviklingshemming.

Den generelle selvbestemmelsen i boligene synes
a veere redusert de siste arene. Samtidig rapport-
erer kommunene om mangel pa boliger, mangel pa
tomtetilgang og skonomiske utfordringer knyttet
til bygging av bolig. Overgang fra foreldrehjem til
egen bolig synes ogsa a representere en seerlig
utfordring for mange ungdommer med utvikling-
shemming.

Nye utfordringer

Utfordringer pa ulike omrader som ikke var sentrale
ved innfaring av reformen har ogsa blitt synliggjort.
Blant dette er gkt krav til kompetanse og lannsom-
het i arbeidslivet og snsket om & fa flere i lannet
arbeid, nytt syn pa mangfold i seksualitet, type- og
omfang av diskriminering mot utviklingshemmede,
og spersmal om hvordan man i praksis kan sikre

en inkluderende spesialpedagogikk. Arbeidet med
rapporten og tilbakemeldinger fra brukerorganis-
asjonene, tyder pa at det trengs mer kunnskap om
situasjonen til familier med barn med omfattende
funksjonshemminger og utagerende atferd, og
utviklingshemmede uten diagnose.
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Utviklingshemming faller innenfor det mer
overordnede begrepet funksjonshemming eller
funksjonsnedsettelse og kan defineres pa flere
ulike mater. Tradisjonelt har vii Norge forstatt
funksjonshemming i et relasjonelt perspektiv.
Dette innebeaerer at man ikke bare ser pa egen-
skaper hos individet, men ogsa pa forhold i
samfunnet og relasjonen individ/samfunn.

Verdens Helseorganisasjon definerer utviklins-
hemming i klassifikasjonssystemet ICD-10 som:

Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av
evner og funksjonsniva, som spesielt er kjenne-
tegnet ved hemming av ferdigheter som mani-
festerer seg i utviklingsperioden, ferdigheter som
bidrar til det generelle intelligensnivaet, f eks kog-
nitive, spraklige, motoriske og sosiale. Utvikling-
shemming kan forekomme med eller uten andre
psykiske og somatiske lidelser (World Health
Organization [WHQ]ICD- 10, 2011, s. 380, 2011).

Grader av utviklingshemming

o Lett utviklingshemming: 1Q
(intelligenskvotient): 50-69.

e Moderat utviklingshemming: 1Q 35-49.

o Alvorlig utviklingshemming: IQ 20-34.

o Dyp utviklingshemming: Under 20. Jo
mer alvorlig grad av utviklingshemming,
jo starre er sannsynligheten for tilleggs-
vansker og kroniske lidelser. Hjelpebehovet
vil variere sveert, avhengig av grad av ut-
viklingshemming og tilleggsvansker. Noen
klarer seg selv i dagliglivets aktiviteter,
mens andre trenger omfattende hjelp og
stotte hele degnet.

For & falle innenfor denne definisjonen ma tre
kriterier oppfylles:

1. Evner:
Evnenivaet ma veere betydelig svekket. Mental
fungering skal ligge under et IQ niva pa 70.

Samordningsradet for arbeid for mennesker
med utviklingshemning

Samordningsradet for arbeid for mennesker
med utviklingshemning (SOR) er en stiftelse
som arbeider med informasjons- og
kompetanseformidling, fagutvikling og
forskning, med seerlig fokus pa holdnings-
arbeid og bevisstgjering om utfordringer

og utviklingsmuligheter. SOR mottar

midler fra Barne-, ungdoms- og familie-
direktoratet, og arbeider for & fremme
utviklingshemmedes rettigheter gjennom
samvirke med enkeltpersoner, frivillige
organisasjoner, offentlige etater, fagmiljo og
utdanningsinstitusjoner.

2. Adaptive ferdigheter:
Sosial modenhet og evne til & tilpasse seg skal
veere betydelig svekket.

3. Alder:
Funksjonsvanskene skal ha vist seg far fylte 18 ar.
(Grasvik, K. 2008 | Eknes)

Arsak til utviklingshemming deles inn i to hoved-
grupper, biopatologisk og uspesifikk. Innen biopa-
tologiske arsaker kan man skille mellom genetiske
og ervervede. Utviklingen i genteknologiske metod-
er gjor at man kan gi mer eksakte diagnoser for
stadig flere. Downs syndrom er den mest kjente

av kromosomfeilene som gir utviklingshemming,
men mange diagnoser viser til sjeldne tilstander/
syndromer hvor utviklingshemming er en del av
syndrombildet. Uspesifikk arsak er vanligst ved lett
utviklingshemming.

Ulike beregningsgrunnlag innebeerer at det brukes
ulike tall pa forekomst pa mennesker med ut-
viklingshemming i Norge. Hovedsakelig kan man
skille mellom tre ulike beregningsgrunnlag, som gir
ulik forekomst:

1. Personer som er diagnostisert ut fra ICD-10 av
spesialisthelsetjenesten.

Epidemiologiske undersgkelser fra barn fadt i
1980-85 i Akershus viste en forekomst av diagnos-
tiserte barn med utviklingshemming pa 0,6 %.



2. Innrapportering fra kommunene til
Helsedirektoratet
I tilknytning til inntektssystemet for kommunene
innhenter Helsedirektoratet informasjon om
antallet personer med utviklingshemning. Antallet
ligger rimelig stabilt pa ca. 21 000 pa landsbasis.
Dette tilsvarer ca. 0,42 av befolkningen. Av disse
er ca. 4500 barn under 16 ar. Etter 2011 rappor-
terer ikke kommunene antall personer under 16
ar da disse ikke lenger utlgser midler gjennom
inntektssystemet. De innrapporterte tilfellene
utlgser statlige tilskudd til kommunene, men per-
sonene er ikke diagnostisert av spesialisthelsetje-
nesten i henhold til kriteriene i ICD-10. Etter helse-
og omsorgstjenestelovens § 3-1 skal kommunene
sgrge for at personer som oppholder seg i kommu-
nen tilbys ngdvendige helse- og omsorgstjenester.

3. En statistisk beregning ut fra kriteriene i ICD-10.

Etter statistisk beregning, basert pa kriteriene i
ICD-10, utgjer mennesker med utviklingshemming
reelt et sted mellom 1-3 % av befolkningen,
avhengig forholdene i det enkelte land. Ved IQ
niva alene som kriterium, er prosentsatsen 2,27 %.
Definisjonen til Verdens Helseorganisasjon (WHO)
trekker imidlertid inn flere kriterier enn IQ og en
rimelig beregning ut fra dette er en forekomst i

Norge pa 1,5 % av befolkningen. Dette tilsvarer ca.

75 000 mennesker i 2012. De fleste av disse har
lettere utviklingshemming uten a veere diagnosti-

sert eller registrert i hjelpeapparatet som utvikling-
shemmet. Sannsynligvis er mange i denne gruppen

allerede innenfor diverse tiltak, men under andre
kriterier enn utviklingshemming. Tallet stemmer
godt overens med tall benyttet i (St. meld nr. 88
(1974-75) 19..), hvor antallet pa det tidspunkt ble
anslatt til 60 000, hvorav 14 000 med moderat til
dyp utviklingshemming.

Samfunnsakter brukes i dette kapitlet i betydning
av a veere aktiv deltaker i politikk og samfunnsliv
pa systemniva.

Som falge av reformen, er mennesker med
utviklingshemming ikke lengre klienter pa en

institusjon, men brukere og borgere i samfunnet.

Som brukere skal de ha innflytelse over eget liv
ved starst mulig selvbestemmelse i saker som
angar dem selv. Bruken av begrepet borger i (NOU
2001: 22, 2001), indikerer en posisjon ogsa for
utviklingshemmede som gar ut over rettigheter
og innflytelse over eget liv pa et individuelt niva.
Som borger har personen med utviklingshemming
ikke bare individuelle rettigheter, men ogsa plikter
og demokratiske rettigheter. En obligatorisk plikt
som borger er betaling av skatt. Denne plikten
pahviler utviklingshemmede som alle andre.

De demokratiske rettighetene er blant annet
muligheten bade til & stemme ved valg og til &
uteve politisk innflytelse pa andre mater, blant
annet deltakelse i politiske prosesser og mulighet-
en for & stille til valg ved kommune, fylkes og
stortingsvalg.

I hvilken grad mennesker med utviklingshemming
benytter seg av sine demokratiske rettigheter
finnes det ikke oversikt over eller forskning pa.
Det finnes en avhandling om ungdomsskolens
ivaretakelse av utviklingshemmedes elevers
deltakelse i demokrati, her forstatt som elevrad
og klassens time. Selv om undersgkelsen konklu-
derer med at deltakelsen er lav, er undersgkelsen
i seg selv et eksempel pa en starre bevissthet om
utviklingshemmede som samfunnsaktarer.

Empo TV - Tv kanal for og med mennesker

med utviklingshemming.

«Empo TV er et talergr for mennesker

med utviklingshemming. Empo er de fire

farste bokstavene i det engelske ordet

«empowerment», som handler om & finne

styrkeniseg selv. | tillegg minner Empo oss

pa empati og positivitet. - begge deler er

verdier vi gnsker & formidle.

§ Vivil skape debatt, engasjement og
nysgjerrighet

§ Vivilgiopplevelse og kunnskap - til
ettertanke og underholdning.

§ Vivilbygge ned fordommer og skape
gode forbilder.

§ Viviltilby spennende arbeidsplasser for
mennesker med utviklingshemming.»
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Jorann Hansen ble valgt som vararepresentant

til bystyret for By- og miljgpartiet i Porsgrunn

ved kommune- og fylkestingsvalget i 2011.
Bakgrunnen for at han i sin tid meldte seg inn

i By- og neermiljgpartiet, var det han opplevde
som bystyreflertallets overstyring, nedlegging

av skoler, sentralisering og storsatsingen pa et
kostbart radhus i hjembyen. Han var samtidig
provosert over nedprioriteringen av svake
gruppers behov. Na fglger 56-aringen, som er
enslig, har cerebral parese og en liten hjerneskade
overfgringen av bystyremgtene pa en egen
webside fra hjemmekontoret i sin nye, trivelige
treroms borettslagsleilighet noen kilometer
utenfor Porsgrunn sentrum. Herfra leser han ogsa
dokumentene pa internett. Hansens hjertesaker
som politiker er en skole og jobb for alle, gkonomi,
helse- og omsorg. Han har markert seg sterkt som
talsmann for Grenland fritidsklubb. Her har 80
prosent av medlemmene utviklingshemning. Det er
ikke minst takket veere Hansens innsats at klubben
fortsatt eksisterer - og na i beste velgaende.

Den engasjerte 56-aringens funksjonsnedsettelse

Det finnes flere eksempler pa at utviklings-
hemmede er aktive i politikk og samfunnsliv og
dermed kan pavirke den politikken som fares.

Det finnes mennesker med utviklingshemming som
har stilt til valg til kommunestyre og blitt valgt

inn. 1 Beerum kommune finnes det en radgivnings-
gruppe som gir rad til politikerne i kommunen om
saker som angar personer med utviklingshemming.
I tillegg er det flere eksempler pa personer med
utviklingshemming som har verv i interesse-
organisasjonen NFU. Interesseorganisasjonene for
utviklingshemmede startet opp som rene
pargrende-organisasjoner, men de siste arene har
mennesker med utviklingshemming i starre grad
benyttet seg av muligheten de har til deltakelse i
debatt og styrer.

Vi ser ogsa en gkende tendens til at mennesker
med utviklings-hemming deltar i samfunns-
debatten og gir bade intervjuer og skriver innlegg i
media om samfunnsaktuelle sparsmal.

For & kunne delta aktivt i politikk og samfunnsliv,

gjor at han ikke lenger er i vanlig jobb. I tillegg til
bystyrevervet har han likevel nok a bruke tiden pa -
blant annet som styremedlem i Porsgrunn lokallag
av Norsk Forbund for Utviklingshemmede (NFU).
Han er dessuten 3. varamedlem til NFUs landsstyre
og i tillegg representant for Telemark i forbundets
"Aktiv i egen organisasjon.” Hansens partikollega,
Lillian Haugerud, er hans faste ledsager bade i
bystyre- og NFU-sammenheng. Hun er med nar

han skal pa mgter i NFU sentralt. Han konsulterer
henne nar det star temaer pa dagsorden som
enten er vanskelig & forsta eller han trenger en
diskusjonspartner om saker som det er vanskelig a
ta stilling til. 56-aringen er i tillegg styremedlem i
By- og miljgpartiet i Porsgrunn. Han deltar na aktivt
i partiets mobilisering til stortingsvalget i 2013, og
er med pa a samle inn de 5000 underskriftene som
ma til for at partiet skal kunne stille lister over hele
landet. Jarann Hansen vil etter hvert ogsa engasjere
seg i Telemark fylkeslag av NFU og i arbeidet i sitt
nye borettslag - for ogsa der a kunne bidra til
pavirke miljget og utviklingen i positiv retning.



vil mange personer med utviklingshemming veere
avhengige av tilgjengelig og tilrettelagt informas-
jon om f.eks. sentrale lovverk eller andre doku-
menter av betydning. Et eksempel er Barne-,
Ungdoms og familiedirektoratets (Bufdir) utgivelse
av heftet «Retten til & vaere med. Mennesker med
utviklingshemming skal heller ikke diskrimineres»
i 2012. Heftet er en lettlest utgave av Barne-,
likestillings- og inkluderingsdepartements (BLD)
informasjons og utviklingsprogram 2010 - 2013
«Mennesker med utviklingshemming skal heller
ikke diskrimineres!» | tillegg har Bufdir utarbeidet
lettlest utgave av FN-konvensjon om rettighetene
til mennesker med nedsatt funksjonsevne med
seerlig vekt pa rettighetsartiklene.

Et viktig mal for Regjerningens politikk for menne-
sker med utviklingshemming, er at utviklings-
hemmede far innflytelse og blir hart i prosessen.

3.1. Den historiske utvikling

| tidrene far Ansvarsreformen ble gjennomfart i
1991-1994, var det en gkende erkjennelse av at
forholdene for mennesker med utviklingshemming i
de store sentralinstitusjonene var kritikkverdige.

Pa 1960 tallet lanseres begrepet normalisering

og representerer et paradigmeskifte i tenkningen
omkring mennesker med utviklingshemming. |
normaliseringstenkningen er det lagt seerlig vekt
pa at det er levekarene som skal normaliseres.
Mennesker med utviklingshemming skal ha tilgang
til samme mgnstre og betingelser som er norm for
befolkningen ellers. Normalisering innebeerer at
utviklingshemmede skal ha en livssituasjon som
andre innenfor samme livsomrade. Ogsa begreper
som integrering, antisegregering og inkludering har
blitt brukt i dokumenter og debatter.

Parallelt med den ideologiske utviklingen vokste
det ogsa frem en gkende institusjonskritikk. Det
ble satt sakelys pa de darlige forholdene som
mennesker med utviklingshemming levde under,
bade i samfunnet generelt og i institusjonene
spesielt. Bakgrunnen var at funksjonshemmede

ikke fikk ta del i velstandsutviklingen etter krigen.
De som var hjemmeboende fikk ingen eller liten
hjelp av det offentlige, mens de som bodde pa
institusjoner ofte bodde under kummerlige og
trange forhold. Sa sent som i 1971 var det bare 11
% som bodde pa enmannsrom. Den institusjons-
baserte omsorgen ble videre utbygget under 1950-
60 tallet, og ved utgangen av 1969 var deri alt 109
private og offentlig eide institusjoner med til
sammen 5500 plasser. | 1977 bodde det 3764
personer ved de 17 sentralinstitusjonene alene,

og sa sent som i 1987 bodde ca. 5250 personer pa
institusjon.

En kjent talsperson for institusjonskrittikken var
Arne Skouen som rettet hard kritikk om de uverdi-
ge forholdene personer med funksjonshemminger
levde under. | 1966 utgav han boken «Rettferd for
de handicappede», av mange vurdert som en av
de mest innflytelsesrike sakprosabgkene i norsk
litteraturhistorie. Pararende kunne med dette sté
fram med en helt ny selvtillit, og organiserte seg i
foreldregrupper og interesseorganisasjoner.
Aksjon rettferd for handicappede ble startet

i 1965, og to ar etter ble Norsk Forbund for Psykisk
Utviklingshemmede (Na Norsk Forbund for
Utviklingshemmede, NFU) opprettet. Sammen
med etableringen av Interesse-organisasjonen

for funksjonshemmede (IFF) i 1973 fikk parerende
sterk politisk innflytelse.

3.2. Den politiske utvikling

(St.meld. nr. 88 (1966-1967), 1966), viser noe av
gjennombruddet i tenkningen om funksjons-
hemmede. | denne meldingen blir begrepet
normalisering for farste gang nevnt i et offentlig
dokument og beskrevet som et viktig prinsipp i
den nye tankegangen hvor man ikke skulle trekke
«ungdvendige skillelinjer mellom funksjons-
hemmede og andre nar det gjelder medisinsk

og sosial behandling, oppdragelse, utdanning,
sysselsetting og velferd». Begrepet handikappet
blir ogsa erstattet med det mindre stigmatiseren-
de funksjonshemmetbegrepet. Blom-komiteens
forarbeid i 1969 for endring av skoleloven falger
den samme trenden, og spesialskoleloven ble
integrert i skoleloven fra 1976.
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Normaliseringsbegrepet

Svenske Bengt Nirje var den farste som
teoretisk behandlet begrepet og
konkretiserte normaliseringsprinsippet i atte
punkter som vi pd mange mater finner igjen i
reformen:

e \ed & ha en normal dggnrytme.

e \Ved & ha en normal rutine pa livet.

e \Ved & ha en normal arsrytme med ferie,
helger og fritidsdager.

o \ed & kunne erfare en normal livssyklus
som barn, ungdom, voksen og alderdom.

o \Ved & bli respektert for sine valg og
gnsker.

e Ved afa leveien verden med to kjgnn.

o Ved a ha en normal gkonomisk standard
og trygghet.

o \ed & ha tilgang til fysiske fasiliteter,
som bolig, skole og sykehus, av samme
stgrrelse og standard som befolkningen
for avrig

Bengt Nirje la ogsa vekt pa personens rett
til & velge, selv om valgene falt utenfor
samfunnets normer.

Farste januar 1970 tradte den nye Lov om sykehus
mv. i kraft. Denne loven blir grunnlaget for etabler-
ing av Helsevernet for Psykisk Utviklingshemmede,
HVPU. Selv om institusjonene i stor grad var eid

av private, ble de na et offentlig ansvar. Ut over
1970 tallet gar det ogsa en trend i retning av
mindre institusjoner og mer vekt pa kvalitet enn
antall plasser. Den primeere lokale omsorgen blir
vektlagt i starre grad. Utgangspunktet var «den
desentraliserte, integrerte omsorg, som tar sitt
utgangspunkt i klientens og familiens omsorgs-
behov». Innstillingen fra sosialkomiteen om
samme stortingsmelding nevner ogsa at de
psykisk utviklingshemmede sa langt som mulig
bar integreres i samfunnslivet, omsorgen i institu-
sjoner bar legges til lokale miljger, og muligheten
for & beholde de psykisk utviklingshemmede
hjemme bgr bedres. Denne forandringen i synet
pa tilbudet til utviklingshemmede, falger ogsa en
endring i forstaelsen av hva funksjonshemming er.
Fra en ensidig medisinsk og individuell forstaelse,

til en mer relasjonell forstéelse hvor det er et
samspill mellom individ, miljg og samfunn. Tiltak
pa individniva aleine var ikke tilstrekkelig, men
ogsa tiltak som generelt legger til rette for et mer
menneskevennlig og tilrettelagt samfunn.

Sosialdepartementet satte ned Lossiusutvalget

i 1982 for & gjennomga Helsevernet for psykisk
utviklingshemmede (HVPU). | vurderingen skulle
bade bosituasjon, behandling og pleie, opplaerings-
og aktivitetstilbud, fritids- og kulturtilbud og
andre tilbud innga. Lossius-utvalget la frem sin
innstilling i oktober 1985 (NOU 1985:34, 1985).

Lossius-utvalget konkluderte med at:

e Livssituasjonen og levekarene for psykisk
utviklingshemmede i institusjonene var
medmenneskelig, sosialt og kulturelt uaksept-
able. Det ble bl.a. vist til alvorlige overgrep i
institusjonene.

o Det eksisterende saeromsorgsapparatet ga
mennesker med psykisk utviklingshemming
et darligere tjenestetilbud enn det som ble
gitt andre gjennom lokale tjenester og tiltak.
Institusjonene var ikke egnet til & gi levekar i
samsvar med normaliseringstankegangen.

Det ble bl.a. vist til trangboddhet og at institus-
jonsbeboerne ble umyndiggjort nar det gjaldt
utforming av egen livssituasjon.

e HVPU-institusjonen var ofte et fremmed-

o element som ble holdt utenfor normalt
samfunnsliv. Virksomheter, aktivisering og
sysselsetting i HVPU var i hovedsak organisert
innenfor institusjonene. Plassering i institusjon
fjernet den psykisk utviklingshemmede fra
vanlig samfunnsliv.

Det var i falge utvalget avgjerende at kommunene
pa en helt annen mate enn tidligere var i stand til
a gi mennesker med psykisk utviklingshemming
og andre med funksjonshemminger gode, helhet-
lige og normaliserte tilbud i neermiljget. Utvalget
draftet mulige forbedringer og andre former for
omsorg, men endte enstemmig med & foresla &
nedlegge HVPU, til tross for at et slikt forslag la
utenfor utvalgets mandat. | falge utvalget krevde
nedleggelsen en omfattende opprustning av de
kommunale tjenester, men utvalget understreket
at det ikke var behov for & opprette nye typer



tjenester som lett ville kunne fare til utviklingen av
en kommunal saeromsorg.

Regjeringen la i 1987 fram (St. meld. nr.67 (1986-
1987), 1986). Ansvar for tiltak og tenester for
psykisk utviklingshemma. Meldingen klarla
ansvarsforholdet mellom kommuner, fylkes-
kommuner og staten. Pa grunnlag av Stortingets
behandling la regjeringen fram (Ot.prp. nr. 49
(1987 - 88), 1987) eller den sakalte avviklings-
loven, Stortinget behandlet lovforslaget og loven
ble sanksjonert 10. juni 1988.

11990 kom (Stortingsmelding. Nr. 47. (1989 -
1990). 1989). Om gjennomfaringen av reformen
for mennesker med psykisk utviklingshemming.
Meldingen apnet for at utviklingshemmede kunne
fa velge og fortsatt bo i den kommunen de hadde
bodd i gjennom flere ar, selv om dette ikke var den
opprinnelige hjemkommunen.

Fra 1.1.1991 skulle kommunene ha det fulle ansvar
for alminnelige tjenester i samsvar med ansvars-
delingen mellom fylkeskommuner og kommuner.
Tjenestene skulle gis av det ordineere hjelpe-
apparatet. Fylkeskommunen skulle yte spesialist-
tjenester, herunder rad og veiledning til det
kommunale hjelpeapparatet. HVPU skulle avvikles
innen utgangen av 1995.

3.3. Overordnede mal i ansvarsreformen

| folge formalsparagrafen skulle HVPU-reformen

veere en levekarsreform. Den skulle bedre og

normalisere levekarene for mennesker med

psykisk utviklingshemming (Ot.prp.49, 1987 -

1988, side 31). De mest vanlige levekarsfaktorene

var de sentrale, som bolig, helse, arbeid, inntekt,

utdanning og deltaking i fritids- og kulturaktivi-

teter. Malene med reformen var a:

¢ avvikle institusjonsomsorgen og bygge ut
alternative tilbud

o bedre og normalisere levekarene

o gjgre det mulig a leve og bo selvstendig og ha
en aktiv og meningsfull tilveerelse i fellesskap
med andre

| folge St.meld. nr. 67 (1986 - 1987) Ansvar for

tiltak og tenester for psykisk utviklingshemma og

St. meld. nr.47 (1989 - 90) Om gjennomfaringen av

reformen for mennesker med psykisk utviklings-
hemming, var hovedmalet & avvikle institusjons-
omsorgen. Reformen bygde pa normaliserings-
prinsippet. Det ble vist til forsking og erfaring
om at langtidsinstitusjoner ikke er egnet til & gi
tjenester og til a gi levekar som er i samsvar med
normaliseringsprinsippet. |stortingsmeldingene
ble det ikke tallfestet noe maksimalt antall
beboere i et bofellesskap, men det ble papekt

at dette matte vurderes ngye ut fra beboernes
gnsker og behov.

Daveerende Sosial- og helsedepartementet mente
at overfgring av ansvaret for bo- og tjeneste-
tilbudet for utviklingshemmede til kommunene,
ikke matte fare til at det ble bygd ut en seerskilt
kommunal omsorg for mennesker med utviklings-
hemning. Falgende retningslinjer ble lagt til grunn:

o Utviklingshemmede skulle integreres i
samfunnet og ha mulighet til en aktiv og
meningsfull tilveerelse i fellesskap med andre.
Medvirkning, mestring og selvbestemmelse/
innflytelse over egen hverdag ble vektlagt.

o Utviklingshemmede skulle flytte ut av
institusjonene og inn i ordinaere boliger. Flest
mulig skulle eie eller leie egen bolig og selv fa
velge hvor og med hvem de ville bo. Den
enkeltes gnske om valg av bostedskommune
skulle som hovedregel falges.

« Boligen skulle ha en standard som tilsvarte det
som var vanlig for folk flest. Institusjonspreg
skulle unngas. Staten skulle ha ansvar for
finansiering av bolig gjennom Husbankens
l&ne- og statteordninger.

o Tjenesteyterne skulle ikke knyttes til en
spesiell bolig. Tjenestene skulle knyttes til den
enkelte person utfra forutsetninger og behov.

e Hjemmetjenester for utviklingshemmede skulle
innlemmes i den gvrige hjemmetjenesten i
kommunen.

e Mangelen pa kvalifisert personell var et
problem i HVPU. For & oppfylle reformens krav
skulle kommunene ansette flere
hjemmetjenestene og det skulle raskt iverk-
settes utdanning for ufagleerte fra HVPU.
Personell som allerede var ansatt i kommunene
skulle fa ny kunnskap.

o Behovet for ulike personellgrupper ville gke
som falge av ombygging og utbygging av
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tjenester for psykisk utviklingshemmede.
Arbeidet ville kreve en tverrfaglig tilnaerming
fra bl.a. vernepleiere, psykologer,
ergoterapeuter m.fl.

e Kommuner og spesialisthelsetjenesten skulle
gi personer med utviklingshemning tjenester
pa lik linje med andre, og tjenestene skulle
tilpasses den enkeltes behov. Dette la faringer
for starre mer tverrfaglig arbeid og starre grad
av samarbeid mellom tjenestenivaene.

o Det skulle arbeides mot starst mulig grad av
integrering av psykisk utviklingshemmede i
ordinaert arbeid og ordinaere arbeidsmarkeds-
tiltak. Arbeidsmarkedsetaten fikk ansvaret
for a lase disse oppgavene. HVPU-verkstedene
skulle overfares til kommunene.

o Utviklingshemmede skulle sa langt som mulig
gis integrerte fritidstilbud og gis et kultur- og
fritidstilbud likeverdig med tilbudet til befolk-
ningen for gvrig. Kommunen fikk ansvaret for et
godt tilrettelagt kultur- og fritidstilbud.

o Vergemalsloven ble endret for & ivareta
rettsikkerheten for mennesker med utviklings-
hemming jf. (Ot.prp. nr. 45. (1989- 90), 1989).
Fordi behovet for hjelpeverge ville gke som falge
av reformen, ble bl.a. kriteriene for oppnevning
foreslatt utvidet. Hjelpevergens primeere
funksjon var a veere gkonomisk forvalter og
rettslig stedfortreder. | tillegg fikk utvikling-
shemmede adgang til a klage til fylkesmannen.

e NOU 1991:20 Rettssikkerhet for mennesk-
er med psykisk utviklingshemning papekte
behovet for mer presis rettslig regulering av
bruk av tvang i omsorgen. Lovforslaget ble
vedtatt 19. juli 1996. Regjeringen la frem en
stortingsmelding om naermere retningslinjer for
praktiseringen av loven. Stortinget behandlet
St. meld. nr. 26.11998 og loven tradte i kraft
01.01.99.

3.4. Veiledninger og faringer

Far og under reformperioden ga Sosialdeparte-
mentet ut en rekke rundskriv om gjennomfaringen.
Rundskrivene var ikke forankret i lov eller forskrift
og var saledes ikke rettslig forpliktende, men
retningsgivende pa @nskede mal og for hvordan
myndighetene gnsket reformen gjennomfart.

Reformens sosialpolitiske karakter og innhold

ble markedsfart pa ulike mater, bl.a. gjennom

en manedlig informasjonsbulletin, konferanser,
informasjonsbrosjyrer, temahefter og videoer.
Kommunene skulle forberede tilbakeflyttingen

fra institusjonene og planlegge tilbud for hjemme-
boende far reformen ble iverksatt. Kommunene ble
palagt a utarbeide tiltaksplaner for den enkelte
og virksomhetsplaner for sine samlede tiltak i de
ulike sektorene. Kommunene ble instruert om a
gjennomfare avviklingen innen en gitt frist.
Reformen ble igangsatt 1. januar 1991 og det
endelige tidspunktet for nedlegging var

31. desember 1995, mens anbefalt frist var

1. januar 1994.

Rapportering

Fylkesmennene avga gjennom hele reformperioden
kvartalsvise rapporter til Sosialdepartementet. Fra
1994 rapporterte kommunene érlig til departe-
mentet omkring status for reformen pa viktige
omrader. Gjennom hele reformperioden pagikk det
evalueringsarbeid - totalt 14 prosjekter i regi av
norsk forskningsrad.

@konomiske incitamenter

Kommunene fikk bevilget spesielle statstilskudd
til planlegging og utvikling av tiltak i kommunene
for arene 1988 - 1990. Fylkeskommunens inn-
tekter ble redusert og kommunens inntekter

ble gkt tilsvarende. Midler til gjennomfgringen

av reformen ble dels overfgrt kommunene med
fratrekk i det fylkeskommunale rammetilskuddet
og dels bevilget som overfaring til kommunene
som ramme tilskudd via inntektssystemet.
Kommunene fikk overfart et fastsatt kronebelap
for hver person med heldggnsplass i HVPU og

et belgp for hver person med dagtilbud i HVPU.

I tillegg fikk kommunene tilfgrt et belgp til hele
gruppen hjemmeboende. Disse tilskuddene ble
oppfattet som smaiforhold til det som fulgte
HVPUs heldggnsbrukere, saerlig i reformens
startfase.

Fra 1991 fikk alle voksne utviklingshemmede
utbetalt full ufgrepensjon. 175 millioner kroner ble
gitt til sma kommuner for & unnga skjevfordeling
p.g.a. ressurskrevende personer. 170 millioner
kroner skulle dekke fylkeskommunale spesialist-



tjenester, fordelt etter folketall og brukere i 1987.
Det ble vist til at kommunene kunne forvente en
gkning av overfgringene for gjennomfaringen av
reformeni1991.

Da HVPU ble avviklet var det mange tidligere
institusjonsbeboere som valgte & bli boende i
vertskommunen. Merutgifter i disse kommunene
ble kompensert gjennom et gremerket verts-
kommunetilskudd. Dette tilskuddet har vaert
omfattet av en overgangsordning, med en gradvis
tilbakefgring av deler av tilskuddet til inntekts-
systemet. 1 2009 ble overgangsordningen
erstattet av et inntektsgarantitilskudd (INGAR).
Mens overgangsordningen hadde til oppgave a in-
nfase spesifikke tilskudd i rammetilskuddet sa er
inntektsgarantitilskuddet utformet for 8 dempe
effekten av starre endringer i det totale ramme-
tilskuddet. Vertskommunetilskuddet er ikke
omfattet av INGAR. Nedtrappingen av tilskuddet
knyttes istedet til faktisk reduksjon i antall
personer som tilskuddet omfatter.

Kommuner som yter saerlig ressurskrevende
helse- og omsorgstjenester til enkeltbrukere

kan fa kompensert deler av lgnnsutgiftene som
knyttes til disse tjenestene (Rundskriv IS-4/2012).
Refusjonen utgjer i dag 80 prosent av palgpte
lennsutgifter som overskrider et fastsatt inn-
slagspunkt (935.000 i 2011). Tilskuddet er ikke
knyttet til diagnose eller brukergruppe, men
gjelder alle personer under 67 ar som mottar
helse- og omsorgstjenester med en kostnad som
overstiger innslagspunktet. De samlede utgiftene
til ordningen for 2011, som kom til betaling i 2012,
var ca. 5,3 milliarder.

Formalet med tilskuddsordningen for seerlig
ressurskrevende helse- og omsorgstjenester er
a skape en bedre og mer rettferdig utjevning i

forhold til faktiske kostnader mellom kommunene.

Seerlig i mindre kommuner kan kostnadene
forbundet med & gi gode tjenester til personer
med behov for omfattende tjenester utgjere en
uforholdsmessig stor del av helse- og omsorgs-
utgiftene. Tilskuddsordningen vil ogsa fange opp
den utjevning i antall personer med utviklings-
hemming i kommunene som har skjedd naturlig
siden ansvarsreformen. | beregningen av

tilskuddet for den enkelte kommune avkortes
belgpet mot andre tilskudd, som vertskommune-
tilskuddet og den andel av rammetilskuddet som
er knyttet til antall psykisk utviklingshemmede.
Pa den maten korrigeres fordelingen av disse
tilskuddene i forhold til faktiske forskjeller i
utgiftsbehovet knyttet til tjenester for personer
med utviklingshemming.

Kompensasjonsgraden for kostnader utover
innslagspunktet har tidligere variert noe, men har
de siste arene ligget pa 80 prosent. Det er viktig
at kompensasjonsgraden er hay, ikke bare for &
unnga store kostnadsvariasjoner mellom
kommunene, men ogsa for & skjerme tjenesten
mot incentiver for a redusere tjenestekvaliteten.

3.5. Politikken for utviklingshemmede i
Sverige

Da Sverige overfgrte ansvaret for tjenester for
personer med utviklingshemming fra landstinget
(fylkeskommunen) til kommunene bestemte
Riksdagen (tilsvarende Stortinget) a innfare
sterkere rettigheter for noen grupper som ble
ansett a veere seerlig utsatt. Lag om stéd och
service till vissa funktionshindrade (LSS,
1993:387), som tradte i kraft i 1994, har bl.a. som
formal a «fremme likhet i levekar og full deltakelse
i samfunnslivet» for de personer som omfattes av
loven (se egen faktaboks). Loven omfatter bade
barn og voksne. Personer med utviklingshemming
var allerede omfattet av en saerlov med visse
rettigheter fra 1985, den sakalte omsorgslagen.
LSS innebar en utvidelse av personkretsen og en
forsterking av rettighetene, med kommunen som
primaer ansvarshaver.

Selv om loven har veert gjenstand for debatt, bade
om rettighetsinnholdet, person-avgrensningen og
om kommunenes forvaltning av loven, er det bred
enighet om at loven har hatt stor betydning for
de som omfattes av den. En analyse av utvikling-
strekk i tjenester for personer med utviklings-
hemming i Norden tyder pa at det i Sverige har
veert en noe gunstigere utvikling ennide andre
nordiske land. Forskerne som star bak analysen
mener dette har ssammenheng med innfagringen av
LSS.
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Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS)

Loven er en seerlig rettighetslov for personer
med visse typer funksjonsnedsettinger. De som
omfattes av loven (§ 1) er personer: med utvik-
lingshemming, autisme eller autismelignende
tilstander, med betydelige og varige kognitive
funksjonsnedsettelser etter hjerneskade

i voksen alder som folge av ytre vold eller
kroppslig sykdom, eller med andre varige fysiske
eller psykiske funksjonsnedsettelser som
apenbart ikke skyldes normal aldring, dersom
de er omfattende og forarsaker betydelige
vanskeligheter i den daglige livsfarsel og
dermed et omfattende behov av bistand. Loven
supplerer annen lovgivning og inne-

baerer ingen innskrenkning i de rettigheter
personer har etter andre lover. Lovens formal (S
5) er & fremme likhet i levekar og full deltakelse
i samfunnslivet for de personer som omfattes
av loven. Malet skal veere at den enkelte far
mulighet til & leve som andre.

Falgende 10 innsatser omfattes av loven (§

9), hvorav punkt 1 er et ansvar for landstinget
(fylkeskommunen) og punkt 2-10 er kommunens
ansvar:

e radgivning og annen personlig bistand som
stiller krav om seerlig kunnskap om problem
og livsbetingelser for mennesker med store
og varige funksjonsnedsettinger,

o bistand fra personlig assistent eller gkonom-
isk statte for slik assistanse ut over det som
dekkes av annen lov,

o ledsagerservice,

o bistand av kontaktperson,

o hjelp i hjemmet,

o korttidsopphold utenfor eget hjem,

o kortere tilsyn for skoleungdom over 12 ar
utenfor hjemmet i tilknytning til skoledagen
samt i ferie,

o opphold i familiehjem eller bolig med heldggns
omsorg for barn eller unge som ma bo utenfor
foreldrehjemmet,

» bolig med heldegns omsorg for voksne eller
annen tilpasset bolig for voksne, og

o daglig sysselsetting for personer i yrkesaktiv
alder som ikke er i arbeid eller under utdan-
ning.

En person med utviklingshemming skal fa
tjenester og tiltak i trdd med individuelle behov og
gnsker. Mange har behov for bistand gjennom hele
livslapet, og tjenestebehovet varierer og endrer
seg med livsfase, personens utvikling og
livssituasjon.

En person med utviklingshemming gar gjennom
ulike livsfaser pa linje med alle andre, men med
noen ekstra utfordringer. Det kan vaere snakk om
overgang fra barnehage til skole, mellom skoler,
fra skole til arbeid, og fra foreldrehjem til egen
bolig. |tillegg kommer andre overganger som
familier til barn uten utviklingshemming slipper

a forholde seg til. Innenfor helse er dette seerlig
nar barnet gar fra barneavdeling til gvrige avde-
linger i spesialisthelsetjenesten, og fra barne-
habilitering til voksenhabilitering. Det kan ogsa
veere snakk om en overgang nar saksbehandlere
slutter. Dette kan innebaere seerlige utfordringer
for personer med utviklingshemming og deres
familier, fordi helse- og omsorgstjenester er en
viktig og integrert del av deres liv og hverdag. Et
stabilt tjenestetilbud vil ofte veere en forutset-
ning for & kunne delta i samfunnet pa omrader
som arbeid, utdanning og fritid. Brudd i et pasient-
eller brukerforlap vil kunne fa store konsekvenser
for livslgpet til den det gjelder. Det gjor at gode
overganger mellom livsfaser og tjenestenivaer er
sveert viktig for denne gruppen.

Pargrende, seerlig foreldrene, er i de fleste tilfeller
viktige omsorgspersoner for de utviklings-
hemmede i store deler av livslgpet. Koordineringen
av tjenester og tiltak kan veere problematisk, og
flere undersgkelser viser at foreldre ofte far
belastende oppgaver med & administrere og
koordinere ulike niva og tjenester. Dette papekes i
ulike undersgkelse (Neess og Grue, 2012; Haugen,
Hedlund, Wendelborg, 2012).

Under arbeidet med samhandlingsreformen satte
Helse- og omsorgsdepartementet ned 13
arbeidsgrupper som sa pa pasient- og brukerforlgp
innenfor ulike omrader. Forlgpsgruppene utredet
typiske bruddsituasjoner og forbedringstiltak



for ulike pasient/brukergrupper, blant annet for
personer med utviklingshemning, personer med
sjeldne sykdommer/funksjonshemninger og barn
med multifunksjonshemming. Rapportene fra de
tre nevnte forlgpsgruppene viser til utfordringer
knyttet til samhandling og kompetanseoverfaring
mellom kommunen og spesialisthelsetjenesten,
og mellom ulike tjenesteytere pd samme niva,
kompetanse i tjenestene, koordinering av tjenest-
er, aktarinvolvering i- og oppfelging av individuell
plan, forberedelse av livsfaseoverganger og
samarbeid med pérgrende.

En ny utfordring kommer nar foreldrene eller
andre viktige omsorgspersoner dgr. Da ma
omsorgsoppgavene som de pargrende har hatt
ansvaret for overfgres og ivaretas av helse- og
omsorgstjenesten i kommunene. Dette kan fare til
store endringer i den utviklingshemmedes livs-
situasjon og er en viktig overgang som tjeneste-
apparatet ma tilrettelegge for.

Et godt organisert, koordinert og individuelt
tilrettelagt tjenestetilbud som avlaster foreldrene
i denne rollen og bidrar til gode overganger mellom
livsfasene, samhandling og kompetanse i
tjenestene, samt brukermedvirkning og selv-
bestemmelse i naer forstaelse og kontakt med
foreldre og pargrende har stor betydning for
familienes liv.

4.1. Individuell plan

Alle pasienter og brukere som har behov for
langvarige og koordinerte helse- og omsorgs-
tjenester har rett til & f& utarbeidet en individuell
plan, (jf. pasient- og brukerrettighetsloven,1999 §
2-5) Planen skal veere et verktay og en metode for
samarbeid mellom bruker og de ulike tjeneste-
yterne, og skal blant annet inneholde en angivelse
av hvem som skal veere koordinator. Kommunens
og helseforetakets plikt til & utarbeide individuell
plan falger av helse- og omsorgstjenesteloven

§ 7-1 og spesialisthelsetjenesteloven § 2-5. Det
foreligger ogsa forslag om presiseringer i
Oppleeringsloven og Barnehageloven som i starre
grad skal forplikte barnehagene og skolene til &
delta i og samarbeide om malene og oppfaelgingen

av individuell plan. Individuell plan skal vaere en
overordnet plan, og skal omfatte de tjenester som
er ngdvendig og viktig for brukeren. For en person
med utviklingshemming kan en slik plan omfatte
bade helse, skole/arbeid og fritid. En eventuell
individuell oppleeringsplan i skolen bgr samordnes
med den individuelle planen.

Riksrevisjonen papeker i sin revisjon i 2011 at det
fortsatt er mange som har rett til individuell plan,
men som ikke far det. Det er en utfordring & na ut
med informasjon om individuell plan til alle med
behov, og det er utfordringer knyttet til & fa pa
plass rutiner for arbeidet med individuell plan.

En nasjonal kartlegging av antallet individuelle
planer ilandets kommuner fant at ca. 22 000
virksomme individuelle planer var innrapportert,
men kartleggingen sier ikke noe om brukergrupper
eller behov. Kartleggingen viser at det store fler-
tallet av koordinatorer i kommunene (87 %) har
ansvar for én til fem brukere. 67 koordinatorer (1
%) har ansvar for over 20 brukere hver. De fleste
koordinatorene var ansatt i psykiske helsetjenest-
er, helsestasjon, koordinerende enhet og skole/
utdanning.

| lgpet av 2008 gjennomfaerte Helsedirektoratet
seks regionale konferanser om individuell plan.

| oppsummeringene etter konferansene ble det
pekt pa viktigheten av at brukerne opplever seg
sett, hart og verdsatt. Videre at koordinatorrollen
ma laftes frem, med en tjenesteyter som hoved-
ansvarlig. | tillegg ble det pekt pa viktigheten av
politisk forankring pa administrativt niva og at
systemansvaret var pa plass. @kt bruk av
individuell plan representerer et betydelig
potensial for a sikre helhetlige forlap med
utgangspunkt i pasientens/brukerens stasted og
malsetting. Helsedirektoratet har laget veileder
og tipshefte, lettlest versjon, og brosjyre om
individuell plan, som er & finne pa Helse-
direktoratets hjemmeside pa Internett.

4.2. Koordinator

Kommunen og helseforetaket skal tilby en
koordinator for pasienter og brukere med behov
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for langvarige og koordinerte tjenester, uavhengig
av om personen vil ha en individuell plan. Koordi-
nator skal sgrge for ngdvendig oppfelging av den
enkelte pasient eller bruker, sikre samordning av
tjenestetilbudet, samt sikre fremdrift i arbeidet
med individuell plan, (jf. helse- og omsorgs-
tjenesteloven § 7-2, 2011 og spesialisthelse-
tjenesteloven § 2-5 a, 2010). | spesialisthelse-
tjenesten skal det ogsa tilbys koordinator ved
sammensatte problemstillinger som krever
involvering fra flere avdelinger i helseforetaket.

Det falger av spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 a
at koordinator som oppnevnes for pasienter med
behov for komplekse eller langvarige og
koordinerte tjenester bar veaere lege, men ogsa
annet helsepersonell kan veere koordinator nar det
anses hensiktsmessig og forsvarlig. | kommunen er
koordinatorfunksjonen profesjonsngytral, og
koordinator kan ogsa komme fra andre sektorer
enn helse- og omsorgstjenesten.

4.3. Koordinerende enhet i kommunen

For a ivareta koordineringen av tjenestene, og for a
mgte de utfordringene som er beskrevet tidligere,
har kommuner plikt til & etablere koordinerende
enhet for habilitering og rehabilitering (Lov om
kommunale helse- og omsorgstjenester m.m 2011,
§ 7-3). Ifalge KOSTRA-tall for 2011 har 76 % av
kommunene etablert en slik enhet.

Koordinerende enhet skal bidra til & sikre helhet-
lige tilbud til pasienter og brukere med behov for
sosial, psykososial eller medisinsk habilitering og
rehabilitering. Enheten skal ha overordnet ansvar
for individuell plan og for oppnevning, opplaering og
veiledning av koordinator. Viktige suksesskriterier
er god forankring i kommunene, informasjon om
rolle og funksjon, legitimitet blant tjenesteytere/
samarbeidspartnere, system for oppleering av
koordinatorer og felles forstaelse pa tvers av
etater om hva habilitering og rehabilitering
innebeerer.

Utfordringer er bl.a. & fa ansatte til & ta rollen som
koordinator for individuell plan, a sarge for like
oppfatninger av ansvar i ulike kommunale sektorer,

a etablere samarbeid med tjenester utenom de
tradisjonelle helse-, pleie- og omsorgstjenestene,
sikre tilstrekkelig informasjonsspredning og
utarbeide gode nok prosedyrer, internkontroll-
systemer og kvalitetshandbaker.

12011 gjennomfarte Helsedirektoratet ni
regionale konferanser om koordinerende enhet.
Sluttrapporten bekrefter utfordringer og suksess-
kriterier som beskrevet i avsnittet over.

4.4. Koordinerende enheti
spesialisthelsetjenesten

I spesialisthelsetjenesten er det koordinerende
enheter pa to nivaer - pa helseforetaksniva, jf.
spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 b, og pa
helseregionniva. Koordinerende enhet i helse-
foretak skal, p& samme mate som koordinerende
enhet i kommunen, bidra til & sikre et helhetlig
tilbud til pasienter og brukere med behov for sosial,
psykososial eller medisinsk habilitering og
rehabilitering, samt ha overordnet ansvar for
individuell plan og for oppnevning, oppleering og
veiledning av koordinator. | tillegg skal koordineren-
de enhet i helseforetak ha en generell oversikt over
habiliterings- og rehabiliteringstiltak i helse-
regionen, og ha oversikt over og ngdvendig kontakt
med habiliterings- og rehabiliteringsvirksomheten

i kommunenes helse- og omsorgstjeneste, jf.
forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell
plan og koordinator.

De fire regionale enhetene har etablert og drifter
faste nettverk og mgteplasser for samhandling
mellom de koordinerende enhetene i kommunene
og i spesialisthelsetjenesten. | tillegg har de en
viktig rolle i & tilrettelegge og oppdatere
informasjon om habilitering- og rehabiliterings-
tilbud pa regionalt og nasjonalt niva. De regionale
helseforetakene har egne nettsider for de
koordinerende enhetene hvor denne informasjonen
er tilgjengelig, og hvor det ogsa vises til de andre
regionenes nettsider.



4.5. Iverksatte tiltak

4.5.1. Generelt

Myndighetene har ulike nasjonale tiltak for & mgte
utfordringene beskrevet ovenfor. Et viktig
nasjonalt tiltak som har til hensikt & mate de
beskrevne utfordringene er Handlingsplan for
habilitering av barn og unge, omtalt i kapittel
2.5.1. Tre andre viktige tiltak er individuell plan,
koordinator og koordinerende enhet, som er
beskrevet ovenfor. Med samhandlingsreformen og
den nye helse- og omsorgstjenesteloven har man
understreket betydningen av koordinator og
koordinerende enhet ved a lafte dem fra forskrift
oginniselve lovteksten.

| forbindelse med samhandlingsreformen er det
ogsa gjort endringer i helselovgivningen som blant
annet tydeliggjer plikten til & oppnevne koordinator.

Koordinerende enhet for habilitering og
rehabilitering er gitt et overordnet ansvar for
arbeidet med individuell plan og for oppnevning,
oppleering og veiledning av koordinator,
utarbeidelse av prosedyrer med mer.

4.5.2. Forpliktende samarbeidsavtaler

Lovpalagte samarbeidsavtaler er et viktig verk-
tay i gjennomfgringen av samhandlingsreformen.
For a sikre bedre samarbeid skal kommunene og
sykehusene innga samarbeidsavtaler. Helse- og
omsorgstjenesteloven stiller krav til hva avtalene
som et minimum skal inneholde, jf. § 6-2. Avtalene
skal blant annet sikre gode lgsninger for samarbeid
i tilknytning til innleggelse, utskrivning, habilitering,
rehabilitering og leerings- og mestringstilbud for

a sikre helhetlige og sammenhengende helse- og
omsorgstjenester til pasienter med behov for
koordinerte tjenester. Avtalene skal ogsa beskrive
ansvarsfordelingen mellom nivaene.

Helse- og omsorgsdepartementet har utarbeidet
en nasjonal veileder: «<Samhandlingsreformen -
Lovpalagte samarbeidsavtaler mellom kommuner
og regionale helseforetak/helseforetak».

Siden ansvarsreformen ble innfgrt har det veert et
klart mal at barn med utviklingshemming skal bo
hjemme sammen med familien. Offentlige velferd-
stilbud samt helse- og omsorgstjenester skal
understgtte familiene og bidra til at foreldrene
ikke skal veere alene om ansvaret. | tillegg skal
kommunene sgrge for tilbud som kompenserer for
seerlige utfordringer, for eksempel gjennom tilbud
om praktisk bistand, herunder brukerstyrt person-
lig assistanse (BPA), avlastning, stattekontakt

og omsorgslann. Grad av tilgjengelighet og
kvaliteten pa tjenestene som ytes vili stor grad
ha betydning for pararendes situasjon.

5.1. Pargrendes opplevelse og situasjon
Pargrende til barn med nedsatt funksjonsevne

er stort sett er forngyd med mye av hjelpen de

far og tilbudet de har. Spesielt er de forngyd med
muligheten til avlastning. Som familie kunne de
ikke fungert uten denne tjenesten. Samtidig er
kontakten med hjelpeapparatet en kilde til
merbelastning. Temaer som gar igjen i ulike
undersgkelser, er tidsbruk, bekymringer og
irritasjon over et ungdig innflgkt byrakrati. | en
undersgkelse av NOVA (Grue og Neess, 2012) fant
man at halvparten av norske kommuner manglet
oversikt over behovene til barn og unge med
nedsatt funksjonsevne. Rapportene viser at mange
barn med nedsatt funksjonsevne og deres

familier opplever tjenestetilbudet fragmentert

og lite samordnet, spesielt i forbindelse med
sarbare overganger. | forbindelse med en annen
undersgkelse foretatt av NTNU (Haugen, Hedlund,
Wendelborg, 2012), uttrykker foreldrene bekymring
mht. hva som vil skje nar barnet fyller 18 ar. Nar
barnet fyller 18 ar mister familien rettigheter,
vsamtidig som bekymringene, belastingene og
barnas behov for hjelp kan veere like store som for.
| folge NTNU er det en tendens til at foreldrenes
tilfredshet med oppfalging og tilknytning til hjelpe-
apparatet svekkes proporsjonalt med barnas alder.

Dette bildet bekreftes av en kartlegging

gjennomfort i Helse- og velferdsetaten i Oslo
kommune om familienes egen opplevelse av
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Hva med oss? og Hva med meg?

Hva med oss? er et nasjonalt tilbud om
samlivskurs til par som har barn med nedsatt
funksjonsevne som administreres av Bufetat.
Hva med meg? er et tilbud for aleneforeldre.
Det arrangeres ca. 40 kurs i aret med til
sammen rundt 600 deltakere.

Hva med oss? Kurs for par

Familier med barn med nedsatt funksjonsevne
kan oppleve store utfordringer knyttet til
barnets funksjonsnedsettelse. Ofte handler
dette om forholdet til hjelpeapparatet, darlig
samvittighet overfor andre barn i familien, lite
tid til slekt og venner, erfaringsensomhet og
egne, vonde reaksjoner og falelser, seerlig nar
man er sliten og far lite nattesgvn.

Gode parforhold

Et godt parforhold er ngkkelen som kan gjgre
dagliglivet i familien lettere og derfor ble

Hva med oss? -tilbudet utviklet. Hva med
oss? er en mgteplass der foreldre kan fa dele
erfaringer og opplevelser, aktuell kunnskap
og fakta om livet i slike familiesituasjoner.

Styrke samarbeidet i familien

Gjennom & magte andre, kan man fa verdifulle
opplevelser ved a dele erfaringer. Et
hovedmal med kursene er at parene skal

fa en mulighet til & styrke parforholdet, og
samarbeidet i familien.

Feaerre konflikter

Den forebyggende effekten av Hva med oss?
handler om a redusere konfliktutvikling og
risiko for samlivsbrudd.

Tema pa kurset

Hva med oss? varer som regel fra fredag
kveld til sendag ettermiddag og handler om:
a leve sammen, par og familie, felelser og
kommunikasjon, livet med et spesielt barn, tid
og rom for alle i familien og det a dele glede,
mening og hap

tjenester som hjelpeapparatet forvalter. Det pekes
pa at det er vanskelig & fa tilstrekkelig informasjon
om tjenester, krav og rettigheter, lange og
utmattende sgknadsprosesser, at de pargrende

Hva med meg? Kurs for aleneforeldre
Foreldre som stér alene med ansvar for barn
med nedsatt funksjonsevne, kan oppleve
mange av de samme utfordringene som

par gjer. Pa flere omrader kan imidlertid
belastningene og slitenheten kjennes starre,
nettopp fordi man er alene om ansvaret.
Egne kurs for enslige forsgrgere for barn med
nedsatt funksjonsevne er derfor et viktig
tilbud.

Tema for kurset

Programmet for enslige forsgrgere varer ogsa
fra fredag kveld til ssndag ettermiddag og
handler om

foreldresamarbeid, kommunikasjon, familie
og nettverk, om de sammensatte folelsene,
energi, glede og pagangsmot, hvordan fa
pusterom nok til seg selv og overskudd nok
til barn.

selv ma sarge for helhetlige og koordinerte
tjenester, at det er manglende spesialkompetanse
i hjelpeapparatet og at tjenestene ikke er tilpasset
familiens behov. Foreldre er urolige for at tjenester
som fungerer godt skal tas bort pa tross av vedtak
om tjeneste, eller at tjenestene ikke ytes pa grunn
av mangel pa ressurser i bydelene.

Tilbakemeldinger fra interesseorganisasjoner
tyder pa seerlige utfordringer knyttet til sjeldne
diagnoser, omfattende funksjonshemminger og
familier med barn med utfordrende adferd. Ved
sjeldne

diagnoser kan det mangle kompetanse og
kunnskap i hjelpeapparatet, noe som kan medfaere
mangelfulle hjelpetiltak. Ved omfattende
funksjonshemminger vil det kreves mange og
omfattende hjelpetiltak som det kan veere
vanskelig & tilpasse i et familiehjem. Samtidig
opplever mange at det er utfordrende a fa til-
strekkelig hjelp nar man ikke selv har kapasitet til
a administrere og sgke om rettighetene. Familier
som har barn med utfordrende eller utagerende
atferd kan ha store fysiske og psykiske
pakjenninger i hverdagen. Samtidig er det lett &
fale seg mistenkeliggjort som «arsak» til



adferden, noe som kan bli en ekstra belastning. P&
alle disse omradene kreves det mer kunnskap og
lettere tilgang til hjelpetiltak og kursing av bade
foreldre og personer i hjelpeapparatet.

5.1.1. Iverksatte tiltak

Barn og unge med nedsatt funksjonsevne og
familiene deres har behov for en rekke tjenester,
tjenester som ofte gis av mange forskjellige
instanser og etater og gjennom ulike lovverk.
Mange bruker mye tid og krefter pa a orientere seg
i lovverk og tjenestetilbud. 1 2005 utga Helsedirek-
toratet fgrste utgave av heftet om rettigheter

for barn og unge med nedsatt funksjonsevne og
familiene deres. Det har vaert stor ettersparsel
etter heftet. Heftet er under revisjon som falge av
endringer i regelverket.

Gjennom Prosjekt Familieveiviser utviklet Helse-
direktoratet gode modeller og tiltak i samarbeid
med brukere, kommuner og helseforetak. Model-
lene kan bidra til & sikre reell brukermedvirkning,
individuell plan og hovedansvarlig tjenesteyter til
familiene som agnsker det, samt god samhandling
mellom kommuner, spesialisthelsetjenesten og
brukerne selv. Etter prosjektperioden er det laget
et erfaringsmagasin som sammenfatter og
formidler erfaringer fra atte delprosjekter.

Helsedirektoratet og Utdanningsdirektoratet har i
samarbeid startet et arbeid med «Veileder i
samarbeid mellom helsesektoren og utdannings-
sektoren om barn og unge med habiliterings-
behov». Veilederens hovedfokus er hvordan
fagpersonene i utdanningssektoren og helse- og
omsorgssektoren kan planlegge og samarbeide
om et koordinert tilbud slik at brukerens mal nas.
Veilederen har sitt utspring i "THandlingsplan for
habilitering av barn og unge”, utgitt av Helse-
direktoratet i 2009. Veilederen ventes ferdig varen
2013.

Det arbeides med & etablere en fast rapportering
pa individuell plan i KOSTRA fra 2013.

5.2. Avlastning og stgttekontakt

SINTEF Helse fant indikasjoner pa at avlastnings-
ordningen generelt ikke blir brukt s& mye som
behovet skulle tilsi (Grut, Hoem, Lippestad og
Tyrmi, 2007). Mange foreldre kan veere ambiva-
lente til & ta i mot avlastning. De kan veere redde
for & signalisere at barnet er en byrde for familien,
og for & vise at de er annerledes enn andre
familier (ibid). Tidligere undersgkelser tyder pa

at personer med svaert omfattende omsorgs- og
pleieansvar over mange ar har minst avlastning.
Mye tyder pa at en stor gruppe middelaldrende
og eldre pararende ikke sgker om avlastning, selv
om en skulle tro at eldre har like stort behov for
avlastning som yngre.

| 2007 gjennomfarte Helsetilsynet et landsom-
fattende tilsyn med tildeling av stgttekontakt og
avlastningstjenester. 161 av 66 undersgkte
kommuner fant fylkesmennene svikt innenfor
begge tjenestene. Over halvparten av
kommunene sgrget ikke for at avlastere og
stattekontakter hadde tilstrekkelig kunnskap

og ferdigheter til & utfare arbeidet. Flere steder
var ikke avlastnings- og stegttekontakttilbudene
tilrettelagt slik at tjenestemottakerne kunne
velge eller pavirke form pa tjenestene,
eksempelvis mellom hjemmebasert avlastning
og avlastning i institusjon. Noen steder ble ledig
kapasitet i avlastningsenheter som sykehjem
eller avlastningsbolig styrende for om, nar og hvor
mye avlastning tjenestemottaker fikk innvilget
(Helsetilsynet, 2008).

Mange av kommunene som ble undersgkt hadde
utfordringer med a sikre systematisk styring,
ledelse og forbedringsarbeid i avlastnings- og
stottekontakttjenestene. | tillegg fant man at
tildeling ble foretatt uten tilstrekkelig grunnlag
iindividuelle vurderinger av behov, og at de ikke
tilfredsstilte kravene til forsvarlig saksbehandling,
noe som ogsa ble funnet i et landsomfattende
tilsyn med sosiale tjenester (praktisk bistand og
oppleering i hjemmet, avlastning og statte-
kontakt) til personer med utviklingshemming i
2006. Funnene sier ikke ngdvendigvis noe om
kvaliteten pa de tjenestene som faktisk ytes.
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Kvalitative intervjuer med blant annet spesialister,
fastleger, personell i de kommunale tjenestene
m.fl. bekrefter og illustrerer kompetanse-,
kommunikasjons- og samarbeidsutfordringer i
tjenestene til personer med utviklingshemming
(NAKU, 2007).

5.2.1. Avlastningsbolig og barnebolig

Barneboliger og avlastningsboliger er institusjoner
med heldggns helse- og omsorgstjenester for barn
og unge under 18 ar som bor utenfor foreldre-
hjemmet som fglge av behov for helse- og
omsorgstjenester. | praksis benyttes begrepet
barnebolig om institusjoner der barna bor fast.
Institusjoner som tilbyr opphold i kortere perioder
kalles avlastningsbolig.

| Prop 91 L (2010-2011) er det gjengitt tall fra 2008
pa antall plasser i barne- og avlastnings-

bolig, hentet fra Helsetilsynets rapport fra 2010
(Helsetilsynets rapport 2/ 2010). Tallene viser at
det i 2008 var registrert ca. 250 plasser i barne-
bolig og ca. 1000 plasser i avlastningsbolig.

Tall fra 2010 innhentet fra SSB viser et noe lavere
antall plasser i barnebolig (186 plasser), og et

noe hgyere antall plasser i avlastningsbolig (1295
plasser). Det er usikkert om tallene fra 2010 gir
uttrykk for en reell endring i antall plasser, idet
det pagar et forbedringsarbeid i SSB som pavirker
kommunenes registreringer.

Nordlandsforskning gjennomfarte i 2007 en
kartlegging i 159 kommuner om barnebolig som
omsorgstiltak (Handegéard, Bliksveer, Eide,
Gjertsen, Lichtwalk, 2007). Gjennomgangen viste
at foreldrene er sveert forngyd med tilbudet; de
opplever at det gir en bedre situasjon bade for
dem og for barna. Mange av foreldrene oppga

at de hadde veert gjennom en taff periode far
barnebolig ble valgt, og de aller fleste oppga at
de matte kjempe seg til et tilbud. De hadde valgt
denne lgsningen fordi omsorgsoppgavene ble sa
store eller at barnet var sa krevende at det ikke
var mulig eller gnskelig at det kunne fortsette &
bo hjemme. Ingen av informantene oppga at de
hadde gnsket en annen lgsning.

Det ble pekt pé at boligene har et institusjons-
preg, mangelfull tilrettelegging for privatliv ved
besgk, og stort alderssprik pa barna. Kart-
leggingen viste videre at det farst og fremst

er pedagoger, vernepleiere og sosionomer som
utgjer kjernepersonalet i boligene. Mange gar
imidlertid i deltidsstilling, og det er hgy turnover i
personalgruppene.

Helsetilsynet gjennomfarte i 2009 et landsomfat-
tende tilsyn med kommunale sosial- og helse-
tjenester til barn i barne- og avlastningsboliger.
Tilsynet avdekket at mange kommuner har
mangelfull faglig styring og er for lite opptatt av
kvaliteten pa tjenestene. Utilstrekkelig oppleering,
kombinert med mange deltidsansatte og sarbare
barn som flytter fram og tilbake mellom hjem og
bolig, er blant det som gir grunn til bekymring.

5.2.2. lIverksatte tiltak

Det er igangsatt en rekke starre satsinger og
reformer som har til hensikt & avhjelpe ut-
fordringene som er beskrevet ovenfor. Bade
samhandlingsreformen, Nasjonal strategi for
kvalitetsforbedring i sosial- og helsetjenesten,
Kompetanselgftet 2015 og Handlingsplan for
habilitering av barn og unge inneholder en rekke
tiltak som er egnet til &8 mate disse. Det er blant
annet utlyst tilskuddsmidler gjennom Handlings-
plan for habilitering av barn og unge.

5.3. Omsorgslenn

Omsorgslegnn er et tilbud etter lov om kommunale
helse- og omsorgstjenester § 3-6 til personer med
seerlig tyngende omsorgsoppgaver. En forutsetning
for & motta omsorgslenn er at omsorgen foregar

i eget hjem. Omsorgslgnn blir gitt til den som gir
omsorg.

1 2010 var det 9070 brukere hvor pargrende
mottok omsorgslenn. Den starste gruppa er
foreldre til barn under 18 &r med 44 %, og 57 %
under 27 ar. 160 % av tilfellene var det foreldre
som var tildelt omsorgslenn for a ta seg av egne
barn. Det er usikkert hvor mange av disse barna
som har diagnosen utviklingshemming.



| tallmaterialet kan det ogsé veaere somatisk syke
barn.

Forskning utfart pa bestilling fra Kaasa-utvalget
(NOU 2011:17,2011) synliggjer at bruk av
kommunale tjenester i kombinasjon med omsorgs-
lonn er blitt mindre vanligi 2010 enni 2002.
Studien viste ogsa at omsorgslgnn og kommunale
tjenester (avlastning og stattekontakt) ikke kan
erstatte hverandre, de fleste familier som var
inkludert i studien trengte bade tjenester som
kunne avhjelpe hverdagen, og gkonomisk tilskudd,
fordi de vanskelig kunne kombinere sine omsorgs-
oppgaver med full jobb.

I Helsetilsynets kunnskapsoppsummering av
ordningen med omsorgslann (Helsetilsynet,
2009), konkluderes det med at det er store lokale
variasjoner i hvordan ordningen praktiseres, bade
mht. omfang, kriterier, timeantall og avlgnning.
Det fremgar av Helsetilsynets oppsummering at
ordningen oppleves som urettferdig av mottak-
erne, og at ytelser og tjenester oppleves som mer
avhengig av bostedskommune enn av starrelsen
pa omsorgsbehovet. | tillegg legges det for liten
vekt pa omsorgsmottakerens synspunkt; i
flertallet av klagesakene er det vanskelig & se om
omsorgsmottakeren i det hele tatt er hart.

5.3.1. lverksatte tiltak

Regjeringen nedsatte varen 2010 et utvalg for &
se pa hvordan familier kan gis gkonomisk statte
nar de yter omsorgsoppgaver som kommunen
ellers plikter & ivareta. Det var et viktig anliggende
bade i regjeringens bestilling til utvalget og i ut-
valgets anbefalinger, a finne gode lgsninger som
bidrar til yrkestilknytning for de som har store
OmMsOorgsoppgaver.

Utvalget var samlet i sin anbefaling om & styrke
omsorgen til pargrende blant annet ved tiltak som
sikret gkonomisk forutsigbarhet (utvidelse av
pleiepengeordningen), og ved lovfestet
pargrendestgtte som inkluderer kontrakt mellom
kommune og omsorgsgiver for a sikre at omsorgs-
giver far ngdvendig statte og hjelp, samt den
oppfalging og veiledning vedkommende trenger

for & bevare god helse og mestre omsorgs-
oppgaven.

5.4. Habiliteringstjenester for
barn, unge og voksne

Status og utfordringer

Habiliteringstjenesten for barn og unge (HABU)
og habiliteringstjenesten for voksne (HAVO) ble
etablert i spesialisthelsetjenesten etter
avviklingen av HVPU. Det ble overfart midler fra
HVPU. Tjenestene skulle tilby utredning,
diagnostikk, behandling, samordning og koordi-
nering av tilbud. Alle barn, unge og voksne med
medfadt eller tidlig ervervet funksjonsned-
settelse eller kronisk sykdom kan ha rett til
habilitering i spesialisthelsetjenesten. Pasientene
kan ha flere diagnoser og funksjonsnedsettelser.

HABU gir i hovedsak tilbud til barn og unge fra
0-18 ar med medfedt eller tidlig ervervet
funksjonsnedsettelse og/eller utviklings-
forstyrrelser, som har behov for spesialiserte
tjenester som krever saerskilt kompetanse. HABU
forutsettes a girad og veiledning til kommunene,
og til foreldre og foresatte gjennom samarbeidet
med kommunene om tilrettelegging av tiltak for
barn og unge med nedsatt funksjonsevne og
kronisk sykdom. HABU tilbys ved flere sykehus

i alle helseregioner, og er noe ulikt organisert.

De fleste har neer tilknytning til barneavdeling.
Tjenesten skal samarbeide med de gvrige fag-
omrader i spesialisthelsetjenesten og har ofte en
koordinerende rolle nar det gjelder barn og unge
med utviklingshemning.

HAVO yter tilbud til pasienter over 18 ar.
Tjenestene er ulikt organisert i spesialisthelse-
tjenesten. Tjenesten skal samarbeide med gvrige
fagomrader i spesialisthelsetjenesten og med
kommunene, og gi rad og veiledning i forhold til til-
rettelegging av tiltak for den enkelte. Samarbeid
med HABU er seerlig viktig for & fa viderefort tiltak
som har veert iverksatt i HABU, og for & sikre en
god overgang fra barn til voksen.

| de senere drene har HAVO ytt sezerlig bistand i
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Handlingsplan for habilitering av barn og unge
«Handlingsplan for habilitering av barn

og unge» har som mal & styrke helse- og
omsorgstjenestene for barn og unge

med funksjonsnedsettelser. Planen gir en
gjennomgang av barnehabiliteringsfeltet,
beskriver status, oppsummerer en rekke
utfordringsomrader og inneholder forslag til
en rekke tiltak.

Rapportens statusbeskrivelse avdekker
en rekke omrader hvor det er viktig

med systematiske forbedringstiltak og
kvalitetslgft, og oppfordrer kommunene
og helseforetakene til & arbeide med a
forbedre sine tjenestetilbud med bakgrunn
i beskrivelsen, i tillegg til de tiltakene

som Helsedirektoratet iverksetter.

Helse og omsorgsdepartementet har i
oppdragsdokumentet til de regionale
helseforetakene for 2012 presisert at
overordnede mal er at tilbudene innenfor
habilitering og rehabilitering er relevante
og tilstrekkelige, dette gjelder ogsa
institusjonsbaserte tilbud, og at tilbudene
innenfor habilitering og rehabilitering er
helhetlige og koordinerte.

Helsedirektoratet har hovedansvaret for
oppfelging av handlingsplanen, og forvalter
blant annet en tilskuddsordning hvor malet er
a styrke habiliteringstjenester til barn og unge
i kommunene og i spesialisthelsetjenestene.

Flere av tiltakene i handlingsplanen vil veere
krevende for helsetjenestene, ikke minst
fordi de fleste ma forventes gjennomfart
innenfor gjeldende rammer. Dette forutsetter
at kommunene, de regionale helseforetakene
og helsemyndighetene ma lgfte frem og
prioriterer habiliteringsinnsatsen til barn og
unge i sine budsjettprosesser.

forbindelse med bruk av makt og tvang i henhold
til tidligere lov om sosiale tjenester kapittel 4A, na
kapittel 9ilov om kommunale helse- og omsorgs-
tjenester.

Flere utviklingsparametere kan peke i retning av
at antall barn og unge med behov for habilitering
og rehabilitering gker. | Nasjonal strategi for

habilitering og rehabilitering 2008-2011 er det
anslatt at 2-2,5 % av alle barn og unge (ikke bare
utviklingshemmede) har behov for habilitering
eller rehabilitering i spesialisthelsetjenesten (St.
prp.nr.1 (2007 - 2008), 2006, kapittel 9).

HAVO i Helse Nordmgre og Romsdal gjennomfarte
en retrospektiv studie av alle aktive sakeri
perioden 2004 til 2009. Studien viste at

andel personer som er registrert med diagnosen
utviklingshemming er redusert med ca. 20 %

fra 2004 til 2009. 1 2009 utgjorde personer uten
utviklingshemning ca. 40 % av alle aktive saker.
Studien viser en markant gkning i aldersgruppen
18-20 ar og en gkning av personer med autisme-
spekterforstyrrelser. Registrering fra 2010 til
2012 viser samme tendens.

5.4.1. Utfordringer i habiliteringstjenestene

Riksrevisjonens undersgkelse om rehabilitering
innen helsetjenesten (Riksrevisjonen, 2012) og
SAMDATA spesialisthelsetjenesten 2011 (IS-2009)
viser at det er f4, mangelfulle og upresise
aktivitetsdata for habiliteringstjenestene i
spesialisthelsetjenesten.

Nordlandsforskning gjennomfarte en landsom-
fattende undersgkelse av habiliteringstjenestene
for voksne i 2005 (Lichtwarck, Handegard,
Bliksveer, 2005). Gjennomgangen viste at
utviklingshemmede med komplekse hjelpe-
behov var en prioritert gruppe. Tjenesten hadde
utfordringer knyttet til ulik organisering, for liten
kapasitet og behov for bedre samordning med
andre deler av spesialisthelsetjenesten, spesielt
psykisk helsevern. Det ble videre pekt pa behov
for kompetansehevende tiltak for personell, darlig
legedekning og rekrutteringsproblemer til feltet,
samt behov for forskning og kunnskapsbasert
praksis. Det ble ogsa pekt pa behov for styrking
av samarbeidet mellom kommunen og habiliter-
ingstjenestene for voksne, samt for lite bruk av
verktay som individuell plan. Gjennomgangen
viste ogsa at det er store ulikheter i henvisnings-
prosedyrer til voksenhabiliteringstjenesten.
Helsetilsynets landsomfattende tilsyn med
habiliteringstjenester til barn og unge viser at



tjenestene varierer til dels svaert mye og at de
ikke er likeverdige. Tilsynet peker pad mangler
knyttet til blant annet behandlingsfrist,
samarbeid og kommunikasjon mellom og innenfor
tjenestenivaene og kontinuitet i oppfalgingen
ved overgangen fra barn til voksen. Tilsynet viser
ogsa at det er mangelfull vurdering av henvisning,
journaldokumentasjon og manglende epikrise til
fastlegen. Tjenestene er underdimensjonert nar
det gjelder ambulant arbeid. Helsedirektorats
anbefalinger i Handlingsplan for habilitering av
barn og unge er bl.a. en starre grad av standard-
isering og en mer ensartet organisering.

I Handlingsplan for habilitering av barn unge
fremgar det at flere barnehabiliteringstjenester
rapporterer om lange ventelister og ventetider
opp til ett ar. Videre pekes det pa et relativt stort
og udekket behov for systematisk habiliterings-
bistand for barn og unge med kroniske sykdom-
mer og/eller funksjonsnedsettelser. Det gjelder
bade pa kommunalt og pa spesialisthelsetjeneste-
niva. Videre er registreringssystemet for
ambulent virksomhet fra habiliteringstjenesten i
kommunene ikke godt nok tilpasset tjenestenes
arbeidsform og ressursbruk. Ambulante tjenester
er sentralt i habiliteringstjenestenes ansvar og
oppgaver til kommunene, hvor habiliterings-
innsatsen foregar i den enkeltes vante miljg.

5.4.2. Iverksatte og planlagte tiltak

Helsedirektoratet tar sikte pa & ha etablert et
bedre system for statistikk pa habiliterings- og
rehabiliteringsomradet i lapet av de neste to
arene. Det er planlagt og iverksatt fglgende tiltak:

o Deterprl.1.2013 etablert et system for &
folge med pa rettighetstildeling og ventelister
i HABO og HAVU.

e Det arbeides med & etablere et system som vil
hjelpe til med & identifisere hvilke pasienter
som har fatt habilitering i spesialisthelse-
tjenesten.

o Helsedirektoratet vil fra og med 2013 inklu
dere habilitering i de arlige statistikkrapport
ene for a folge feltet over tid og som grunnlag
for videreutvikling av tjenestene.

o Helsedirektoratet vil arbeide for & etablere
bedre system for registrering avambulant
virksomhet fra habiliteringstjenestene til
kom munene.

Helsedirektoratet har i samarbeid med
Utdanningsdirektoratet iverksatt en to-arig
praveordning som gir pedagogisk psykologisk
tjeneste (PPT) i enregion eller utvalgte fylker
henvisningsrett til barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP) og habiliteringstjenesten for barn
og unge.

Helsedirektoratet og Utdanningsdirektoratet
vilifelleskap utgi «Veileder i samarbeid mellom
helsesektoren og utdanningssektoren om barn og
unge med habiliteringsbehov». Videre har
Helsedirektoratet utgitt en publikasjon om helse-
fremmende og forebyggende arbeid for barn og
unge med funksjonsnedsettelser (IS-1886 «Over-
skudd og trivsel for alle»).

Det er igangsatt en rekke utviklingsprosjekter i
barne- og voksenhabiliteringstjenesten. Helse-
direktoratet vurderer at ovennevnte tiltak vil bidra
til @ mgte de utfordringene som er beskrevet.
Dette gjelder bade utvikling pa nasjonalt og lokalt
niva.

5.5. Leerings- og mestringssentrene (LMS)
5.5.1. Status og utfordringer

De fleste helseforetakene har etablert laerings- og
mestringssentre (LMS) som har som oppgave &
understatte oppleeringstilbudet i sykehus og
kommuner, i samarbeid med brukerorganisa-
sjonene og fagmiljgene. Et nasjonalt kompetanse-
senter er organisert under Oslo universitets-
sykehus, og skal understatte laerings- og
mestringssentrene i hele landet.

LMS skal veere en laeringsarena for mennesker
med varig sykdom eller vedvarende funksjons-
endringer som falge av skade/sykdom. Viktige
elementer i leeringen er & tilegne seg kunnskap,
ferdighet og holdninger til hvordan den enkelte
skal leve med sin tilstand.
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5.5.2. Iverksatte tiltak

Foreldre til barn som trenger mye oppfalging fra
Helse- og omsorgstjenestene opplever at det er
vanskelig & fa relevant hjelp og informasjon og

vet ikke hvor de kan fa informasjon. Nasjonalt
kompetansesenter for leering og mestring har bl.a.
fatt tilskudd fra Helsedirektoratet for & bidra til at
LMS- tilbudet "Starthjelp” etableres ved landets
helseforetak for a styrke oppleeringstilbudet
innen habiliteringstilbudet til barn og unge i
kommunen og spesialisthelsetjenesten.

Andre eksempler pa tiltak i regi av LMS:

Leerings- og mestringssenteret pa Trondsletten er
for familier med barn og ungdom som har
funksjonsvansker. Senteret samarbeider med LMS
i Barne- og ungdomsklinikken og LMS i Barne- og
ungdomspsykiatrien. Det arrangeres ulike kurs

og gruppesamlinger for utviklingshemmede og
pargrende i forskjellige livsfaser. Det utarbeides
ogsa forskjellig informasjonsmateriale samt et
bibliotek for brukere.

LMS Helgelandssykehusets Downsnettverk er et
leeringstilbud for familier med barn med Downs
syndrom. P& Helgeland arrangeres det nettverks-
samlinger for familier med barn med Downs
syndrom sammen med barnas leerere og
assistenter. Nettverkene drives av arbeidsgrupper
som bestar av fagfolk fra PPT, habiliteringsteam,
leerere og LMS samt erfarne foreldre.

5.6. Nasjonale kompetansetjenester for sjeldne
og lite kjente diagnoser og
funksjonshemninger

5.6.1. Status og utfordringer

Det er godkjent en nasjonal kompetansetjeneste
for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjons-
hemninger i Helse Sgr-@st RHF gjeldende fra
1.1.2013. De sentrene som har veert etablert er
forutsatt viderefert i den nye organisasjonen.

Det er forutsatt at dagens kompetansesentre
viderefgres i den nye organisasjonen. De ulike
sentrene innenfor den nasjonale kompetanse-
tjenesten gir tilbud til rundt 320 sjeldne tilstander,

definert som en medfadt tilstand med faerre enn
100 kjente individer pa en million innbyggere
(<500 kjente tilfeller i Norge). Stiftelsen Frambu,
Autismeenheten ved Oslo Universitetssykehus
og de regionale fagmiljgene for autisme har i stor
grad tilbud rettet mot personer med utviklings-
hemning. Tilbudet fra de nasjonale kompetanse-
tjenestene er helhetlig og tverrfaglig innrettet
og gis i et livslgpsperspektiv til bade brukere,
pargrende og tjenesteytere.

Tannhelsekompetansesenteret ved Lovisenberg
diakonale sykehus er landsdekkende kompetanse-
tjeneste for oral helse ved sjeldne medisinske til-
stander med eller uten psykisk utviklingshemning.

Behovet for internasjonalt samarbeid pa sjelden-
feltet er av stor betydning. Norge er med i inter-
nasjonalt og nordisk samarbeid pa flere omrader,
blant annet knyttet til den nordiske lenke-
samlingen Rarelink (www.rarelink.no) og den
europeiske databasen Orphanet (www.orpha.
net). Det er ogsa et utstrakt internasjonalt faglig
samarbeid rundt syndromdiagnostikk, der Norge
er representert i flere samlinger og fora. Dette
gjelder ogsa arbeidet og utviklingen innen
nyfgdtscreening.

5.6.2. Iverksatte tiltak

Frambu har utarbeidet diagnoserelatert informas-
jonsmateriell som beskriver en eller flere diagnoser.
Det er ogsa utarbeidet temahefter som er rele-
vante for en eller flere diagnoser, for eksempel
s@sken, sorg, fritid og data som hjelpemiddel.

Fra spesialskoler til Statped

Den farste skolen for «andssvake bgrn» ble
etablert i Norge i 1874 pa privat initiativ.
Oppleeringen ble lovregulert fra 1881 ved «Lov
om abnorme Barns Undervisning». | 1902 overtok
staten ansvaret for de tre skolene som til da var
etablert og som dekket tre landsdeler, Torshaug i
Oslo, Eikelund i Bergen og Rgstad i Levanger. Det
ble pa 1900-tallet etablert en rekke skoler for
«evneveike», bla. annet Sandfallet i Alta, Sereide i



| St.meld. nr. 61 (1984-85) slas det fast at
det er alminnelig enighet om at alle har rett
til en likeverdig og tilpasset oppleering. Det
understrekes at forholdene ma legges til
rette slik at flest mulige kan fa bo hjemme,
at de kan fa tilknytning til nsermiljeet og fa
skolegang der de geografisk hgrer hjemme.

Gloppen, Birkelid i Songdalen, Lunde i Tvedestrand,
@verby i Gjgvik m.fl. Arbeidet med «andssvake
barn» ble lagt til den medisinske andssvake-
omsorgen (sentralinstitusjoner).

Med bakgrunn i Blomkomiteens innstilling (1970)
fulgte sammenslaing av Lov om spesialskoler (av
1951) med Lov om grunnskolen (1975). Imidlertid
ble det ogsa etter 1975 opprettet nye spesial-
skoler for elever med laerevansker/evneveike. |
skolearet 1976/77 drev staten 30 grunnskoler for
elever med laerevansker, det hagyeste antallet skol-
er sammenlignet med andre vanskegrupper. Fra
1976 fikk kommunen ansvar for oppleering av alle
barn og unge, men staten opprettholdt et antall
egne skoler for barn og unge med laerevansker
fram til 1992 (Sorkmo, 2010). Statens ansvar ble
avsluttet med beslutningen om avvikling av
statens skoler for spesialundervisning for barn og
unge med leerevansker i 1992 (St.meld. 54 (1989-
1990), 1989) med tilleggsmelding (St. meld. 35
(1990-1991), 1990). | tiden etter 1992 har det
eksistert egne skoler/klasser for elever med laere-
vansker i kommunal og fylkeskommunal regi.

Med omstruktureringen i 1992 av de 18
gjenvaerende statlige skolene og to private skoler
for spesialundervisning, til spesialpedagogiske
kompetansesentre, oppharte det statlige tilbudet
om heldrsoppleering for elever med leerevansker.
Etter omorganiseringen til spesialpedagogiske
kompetansesentre fikk sju av de statlige sentrene
ansvar for barn og elever med sammensatte
leerevansker.

Ved etableringen av Utdanningsdirektoratet (juni
2004) ble sentrene selvstendige virksomheter,
men underlagt og etatsstyrt av Utdannings-
direktoratet som nettverket det statlige

spesialpedagogiske stattesystemet (Statped).
Fra 1.januar 2013 er Statped organisert som én
virksomhet med fire flerfaglige regionssentre
(Statped Nord, Statped Midt, Statped Vest og
Statped Sergst), etatsstyrt av Utdannings-
direktoratet. Malsettingen er blant annet at
Statped skal arbeide enda bedre med sammen-
satte laerevansker (St. meld.nr. 18 (2010 - 2011),
2010,s115).

6.1. Ansvarsreformens intensjoner for skolen

Skole og utdanning var ikke en del av ansvars-
reformen, men intensjonene i reformen var ikke
uavhengig av forhold i skolen. I tilknytning til
institusjonene for utviklingshemmede var det
egne institusjonsskoler som i 1989 hadde til
sammen 5000 elever. Av disse var ca. 240 elever
i grunnskolealder og 300 elever i videregdende
skolealder. Tallene viser at det var et betydelig
antall voksne som fikk opplaering i institusjons-
skolene (St.meld. nr. 54 (1989-90) 1989).

Da institusjonsskolene ble nedlagt forutsatte
dette et lokalt skoletilbud som var tilrettelagt for
elever med utviklingshemming. Langt pa vei l&
lovverket for skole i forkant av denne utviklingen.
Ved ansvarsreformens innfaring hadde kommune-
ne allerede fatt ansvar for a gi alle elever
oppleering, og etter grunnskoleloven skulle alle
elever innskrives ved sin bostedsskole.

Den stgrste utfordringen for skolen ved ansvars-
reformens innfegring, var voksne som bodde pa
institusjoner som na ble nedlagt og ikke hadde
fatt et fullstendig grunnskolelap. De hadde rett
til et tilrettelagt voksenoppleeringstilbud pa
grunnskolens omrade. Likeledes var det en ut-
fordring & skape tilrettelagte plasser i
videregaendeoppleering, ettersom fylkes-
kommunen hadde ansvar for & gi elever med
saerskilte behov etter sakkyndig vurdering,
fortrinnsrett til inntak pa videregdende skole.

Et fullverdig skolelgp pa bade grunnskole og vide-
regadende niv4, var en viktig forutsetning for a fa
storst mulig grad av integrering av utviklings-
hemmede i ordinzert arbeid og i ordineere arbeids-
markedstiltak.
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6.2. Barnehage

Et likeverdig barnehagetilbud betyr at barnehagen
skal ta hensyn til barnas alder, funksjonsniva,
kjznn, sosiale, etniske og kulturelle bakgrunn.
Barnehagen skal statte og ta hensyn til det
enkelte barnet. Slik individuell tilpasning er ngdven-
dig for at alle barn skal kunne nyttiggjere seg av
det tilbudet som gis. Barn med seerskilte behov kan
trenge et spesielt tilrettelagt barnehagetilbud for a
sikres et fullverdig tilbud, og dette ma barnehagen
legge til rette for.

Barnehageloven § 13 gir rett til prioritet ved
opptak i barnehage til barn med nedsatt funksjons-
evne. Prioritetsretten betyr at barnet gar foran
andre sgkere hvis barnet harer til barnehagens
fastsatte opptakskrets. Intensjonen med bestem-
melsene er a gi prioritet til grupper av barn som
antas a ha et seerskilt behov for et barnehagetil-
bud. | praksis har barnehageutbyggingen de
seneste drene veert sa stor at fortrinnsretten
sjeldent blir benyttet.

Retten til spesialpedagogisk hjelp for barn med
seerlige behov under oppleeringspliktig alder er
hjemlet i oppleeringsloven § 5-7. | “seerlig behov”
ligger det et krav om at barnet ma ha et behov
som er mer omfattende enn det behovet som barn
med normal utvikling har. Barn med diagnostisert
utviklingshemming, vil vanligvis komme innenfor
denne gruppen. Det er ikke krav om at barnet ma
gd i barnehage eller at barnet har en diagnose for
a ha rett til spesialpedagogisk hjelp. Fra 2011 er
det ikke lengre gremerkede midler til barn med
spesielle behov i barnehage. En del kommuner er
bekymret for at dette ma prioriteres ut fra
ordinaere rammemidler.

12011 gikk 282 732 barn i barnehage i Norge, av
disse fikk 6500 barn spesialpedagogisk hjelp etter
enkeltvedtak. Dette utgjer 2,3 prosent av barna.
Statistikken sier ingenting om diagnosegrunn-
laget for a fa spesialpedagogisk hjelp. Hvis vi tar
utgangspunkt i barn diagnostisert i spesialist-
helsetjenesten, vil ca. 1700 av barna i barnehagen
ha en diagnose som utviklingshemmet . Kriteriene
for & fa denne diagnosen er av en slik karakter at
sannsynligheten for at de fleste av disse far

spesialpedagogisk hjelp etter enkeltvedtak er stor.

Tar vi utgangspunkt i en prosentberegning pa 1,5
%, vil det vaere omlag 4240 barn med utviklings-
hemming i barnehagen. Det er usikkert hvor mange
av disse som far spesiell tilrettelegging, da mange
vil fungere sa pass godt at det krever mindre
tilrettelegginger uten enkeltvedtak om spesial-
pedagogisk hjelp. Det er ikke lovpalagt & utarbeide
en individuell plan for barn som har enkeltvedtak
om spesialpedagogisk hjelp i barnehagen, men
mange vil likevel kunne ha det.

Det foreligger lite forskning pa barnehage og barn
med nedsatt funksjonsevne, men den som
foreligger tyder pa at barnehagen langt pa vei
lykkes i med a veere inkluderende, jf. Ramme-
planen for barnehagens innhold og oppgaver.

Av barn med funksjonsnedsettelse, viser tall fra
1999, at s& mange som 9 av 10 barn gar i vanlig
barnehage.

6.3. Grunnskole

Ideologien om enhetsskolen har i mange tiar statt
sterkt i Norge. Bade generelle politiske mal-
settinger og oppleeringslovens rettigheter ovenfor
enkelteleven, peker pa en klar malsetting om en
inkluderende enhetsskole hvor oppleeringen skal
veere bade likeverdig og inkluderende. Likeverdig
oppleering er ikke en opplaering som er lik, men

en oppleering som tar hensyn til at elever er ulike.
Oppleeringen ma ogsa veere inkluderende for alle,
uansett evner og forutsetninger.

Oppleeringsloven § 8-1 fastsetter at alle elever i
grunnskolen har rett til & g& pa den neermeste
skolen. Dette kalles naerskoleprinsippet. Dette
gjelder ogsa for elever som har rett til spesial-
undervisning. Det innebaerer at dersom foreldrene
ansker at eleven skal ga pa neerskolen, ma spesial-
undervisningen gis der. Opplaeringsloven er likevel
ikke til hinder for at en elev i seerlige tilfeller far
tilbud om et bedre opplegg et annet sted enn det
som det er mulig a legge til rette for pa neerskolen.
Oppleeringsloven baserer seg ikke pa diagnose.
Det er ikke gitt saerlige regler for barn med
utviklingshemninger i oppleeringsloven, men det
er en rekke steder i lovverket gitt bestemmelser



Rasmus Ness Kjarsvik

Fjerdeklassingen Rasmus Ness Kjgrsvik (9) i
Namsos har utviklingshemning, epilepsi, astma,
allergier og stoffskifteproblematikk i tillegg til at
han er helt blind. Men for klassekameratene og de
voksne ved Namsos barneskole er han kort og godt
Rasmus.

Det ligger et grundig planleggingsarbeid bak den
gode hverdagen hans pa skolen. Planleggingen
av overgangen fra barnehagen ble startet tidlig.
Allerede to ar i forveien ble skolen invitert til
ansvarsgruppemagter. Da ble kontakten mellom
skolen og Tambartun kompetansesenter for
synshemmede ogsa etablert.

Garderobe, klasseomrade og uteomrade pa den
apne skolen uten klasserom ble tilpasset Rasmus.
Skolen hadde pa dette tidspunkt verken erfaring
eller kompetanse pa elever som er blinde og/
eller svaksynte. Da Rasmus ble meldt inn, knyttet
skolen til seg folk med generell kunnskap pa

hans ulike utfordringer. Skolen fikk stor nytte av
kompetansesenterets og barnehagens erfaringer
med organisering av dagen, behov for bemanning,
aktivitetsniva osv. En fgrskoleleerer i barnehagen
med synspedagogikk i fagkretsen fulgte med
Rasmus over i skolen bade for & lette overgangen
og for a dele sine kunnskaper med skolen. Hun

: ",‘?_,

!

ble der i tre ar og bidro sammen med ansatte

ved Tambartun til & bygge opp skolens egen
kompetanse. Rasmus og de andre fgrskolebarna
var regelmessig pa besgk pa skolen i halvaret far
skolestart. Slik ble han kjent med skolebygget

og de ansatte han ville mate der. Rektor brukte
samtidig mye tid pa a finne de rette personene til
a ta jobbene som hans fremtidige kontaktleerer,
medleerer, spesialleerer og assistent. Alle har vaert
pa kurs pa Tambartun. Kontaktleereren startet sine
forberedelser ca. et ar far Rasmus begynte i farste
klasse. Hun tok studiet "Pedagogisk arbeid med
elever som bruker punktskrift” som ble finansiert
av Namsos kommune.

Faggruppen rundt Rasmus opplever arbeidet med
ham som en spennende utfordring og en mulighet
til & skaffe seg ny kompetanse. De har na et
utstrakt og godt samarbeid med hans mor, eksterne
fagmiljger og internt i voksengruppen rundt
nidringen. Flere av klassekameratenes foreldre

er ogsa engasjert i inkluderingsarbeidet rundt
Rasmus. Hele klassen har ogsa veert pa et todagers
opphold pa Tambartun sammen med Rasmus for
blant annet a leere om hvordan det er a ikke kunne
se. | etterkant formidlet de sin nye kunnskap til
fadderbarna i farste klasse. Ved Tambartun blir
dette betraktet som et pionerprosjekt.
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knyttet til barn, unge og voksne med seerskilte
oppleeringsbehov. En forutsetning for likeverdig og
inkluderende oppleering er tilpasset oppleering.
Tilpasset oppleering er lovfestet i opplaerings-
loven § 1-3. Oppleeringen skal tilpasses den
enkelte elevens, leerlingens eller leerekandidatens
evner og forutsetninger. Tilpasset oppleering er
ikke en rettighet, men et prinsipp som skal
gjennomsyre opplaeringen og som gjelder for alle
elever, leerlinger og laerekandidater. Tilpasset
oppleering skal skje innenfor den ordinaere
oppleeringen og gir ikke den enkelte elev, leerling
eller leerekandidat en rett til seerskilt tilrette-
legging. Nar oppleeringen skal tilrettelegges ma
leeringsinnholdet, arbeidsmatene og tilrette-
leggingen ta utgangspunkt i bade fellesskapet
og den enkelte elevs, leerlings og laerekandidats
evner og forutsetninger.

Oppleeringslovens kapittel 5. Spesialundervisning
De elevene som ikke far tilfredsstillende utbytte
av den ordineere oppleeringen, har rett til spesial-
undervisning etter oppleeringsloven § 5-1.
Spesialundervisning (seerskilt tilpasset oppleering)
er en individuell rettighet for den enkelte elev og
leerekandidat, og det skal derfor treffes enkelt-
vedtak om slik undervisning. Far kommunen eller
fylkeskommunen fatter vedtak om spesialunder-
visning etter § 5-1 eller vedtak om spesial-
pedagogisk hjelp etter § 5-7, skal PP-tjenesten ha
utarbeidet en sakkyndig vurdering av de seerlige
behovene til eleven. Elever som mottar spesial-
undervisning har krav pa en Individuell oppleerings-
plan (I0P) som skal vise malene for og innholdet i
oppleeringen, og hvordan opplaeringen skal
gjennomfares. Retten til spesialpedagogiske
ressurser er ikke grunnet i diagnose, men i behov
ut fra om eleven ikke far eller kan fa et tilfreds-
stillende utbytte av den ordinaere opplaeringen.
Elever med rett til spesialundervisning skal ha et
forsvarlig utbytte av det oppleeringstilbudet de
far.

Det er lovfestet i opplaeringsloven § 5-4 at tilbud
om spesialundervisning, sa langt det er mulig, skal
utarbeides i samarbeid med eleven og elevens
foreldre. Dette har sammenheng med at eleven
og foreldrene har en seerlig kunnskap om elevens
vansker, sterke sider og behov.

Mer om Oslo kommunes skoletilbud til elever
med utviklingshemming kan du lese om pa:

Byomfattende spesialgrupper -
Utdanningsetaten - Oslo kommune
http://www.utdanningsetaten.oslo.kommune.
no/category.php?categorylD=63973

Byomfattende spesialskoler -
Utdanningsetaten - Oslo kommune
http://www.utdanningsetaten.oslo.kommune.
no/category.php?categorylD=63972

Spesialundervisning er en mer omfattende
individuell tilpasning av opplaeringen, som blant
annet kan omfatte avvik fra innholdet i laereplanen
og eneundervisning. Spesialundervisning ma
betraktes som en del av arbeidet med & gi alle
elever likeverdig oppleering og et forsvarlig
leeringsutbytte av oppleeringen. For de som far
spesialundervisning etter enkeltvedtak, skal det
etter oppleeringsloven § 5-5 utarbeides en individu-
ell oppleaeringsplan i samarbeid med eleven og
foreldrene.

Avvik i leereplanen kan ogsa forekomme uten
enkeltvedtak om spesialundervisning. Skoler kan
omdisponere opptil 25 % av undervisningstimene
for & bedre kunne tilpasse undervisningen til den
enkelte elevens behov. Slik omdisponering utlgser
ikke seerskilte ressurser og betraktes ikke som
spesialundervisning.

Det er begrenset systematisk kunnskap om hvilke
spesialpedagogiske tiltak barn med ulike vansker
far og hvordan tiltakene virker. Dette har sammen-
heng med at rapporteringssystemet, av hensyn

til personvernet, ikke gir noen mulighet til & falge
individer gjennom hele grunnopplaeringen. Videre
er det mangel pa dokumentasjon og forskning.

| skoledret 2010-2011 hadde 51 822 elever
enkeltvedtak om spesialundervisning, tilsvarende
8,41 prosent av elevene i grunnskolen (St. meld.
nr. 18:33 (2010- 2011), 2010). | grunnskolen viser
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AKTUELLE BESTEMMELSER | OPPL ZAZRINGSLOVEN

Om retten til a ga pa skolen i naermiljget:

§ 8-1. Grunnskoleelevane har rett til a ga pa den skolen
som ligg neerast eller ved den skolen i neermiljget som dei
soknar til. Kommunen kan gi forskrifter om kva for skole
dei ulike omrada i kommunen soknar til. Kravet i § 38
forste leddet bokstav c i forvaltningslova om kunngjering
i Norsk Lovtidend gjeld ikkje. Etter sgknad kan eleven
takast inn pa annan skole enn den eleven soknar til.

Om organiseringen:

§ 8-2. Organisering av elevane i klassar eller
basisgrupper

| oppleeringa skal elevane delast i klassar eller
basisgrupper som skal vareta deira behov for sosialt
tilhgr. For delar av oppleeringa kan elevane delast i andre
grupper etter behov. Til vanleg skal organiseringa ikkje
skje etter fagleg niva, kjgnn eller etnisk tilher. Klassane,
basisgruppene og gruppene ma ikkje vere sterre enn det
som er pedagogisk og tryggleiksmessig forsvarleg.

Fremskutt og utsatt skolestart:

Barn i Norge skal til vanlig begynne i grunnskolen det
kalenderaret de fyller 6 ar. Kommunen kan, etter en
sakkyndig vurdering, gjgre et enkeltvedtak om at et barn
kan begynne et ar tidligere pa skolen nar barnet har fylt
fem ar innen 1. april. Det kan bare gjeres et enkeltvedtak
om fremskutt skolestart etter sgknad eller samtykke fra
foreldrene. Utsatt skolestart vil kunne innvilges dersom
en etter sakkyndig vurdering er i tvilom barnet har
kommet langt nok i sin utvikling til @ begynne pa skolen
og dersom foreldrene krever dette. Etter sakkyndig
vurdering og skriftlig samtykke fra foreldrene kan
kommunen i seerlige tilfeller gjgre enkeltvedtak om utsatt
skolestart. Jf. oppleeringsloven § 2-1.

Skyss:

Gratis skyss et ett av elementene for a oppfylle lik rett til
oppleering. Reglene om skyss er inntatt i oppleaeringsloven
kapittel 7. Om eleven har rett til skyss er avhengig av

det arstrinnet eleven gar pa og avstanden mellom hjem
og skole. Elever som pa grunn av funksjonshemning eller
midlertidig skade eller sykdom har behov for skyss, har
denne retten uavhengig av avstanden mellom hjemmet
og oppleeringsstedet, jf. opplaeringsloven § 7-3.

Elevens skolemiljg:

Elevene har rett til et godt fysisk og psykososialt miljg
som fremmer helse, trivsel og leering, jf.
oppleeringsloven § 9a-1.

Det fysiske miljget:

Skolen skal planlegges, bygges, tilrettelegges og
drives slik at det blir tatt hensyn til den enkelte elevens
sikkerhet, helse, trivsel og leering. Alle elever har rett
til en arbeidsplass som er tilpasset deres behov. Skolen
skalinnrettes pa en slik mate at det blir tatt hensyn til

de elevene ved skolen som har funksjonshemninger, jf.
oppleeringsloven § 9a-2.

Det psykososiale miljoet:

Skolen skal aktivt og systematisk arbeide for a fremme
et godt psykososialt miljg, der den enkelte kan oppleve
trygghet og sosial tilhgrighet, jf. opplaeringsloven § 9a-3.

Retten til nedvendig radgivning

Den enkelte elev har rett til nedvendig radgivning om
utdanning, yrkestilbud og yrkesvalg og om sosiale
spegrsmal, jf. oppleeringsloven § 9-2. Formalet med den
sosialpedagogiske radgivningen er a medvirke til at den
enkelte eleven finner seg til rette i oppleeringen og a
hjelpe eleven med personlige, sosiale og emosjonelle
vansker som kan ha noe & si for oppleeringen og for eleven
sine sosiale forhold pa skolen.

Personalet pa skolen skal ha tett kontakt og samarbeid
med hjelpeinstanser utenfor skolen og hjemmet slik at
det blir ssmmenheng i tiltakene rundt eleven, jf. forskrift
til oppleeringsloven § 22-2.

Samarbeid med hjemmet:

Skolen er forpliktet til @ samarbeide med hjemmet.
Foreldresamarbeidet skal ha eleven i fokus og bidra til
elevens faglige og sosiale utvikling, jf. oppleeringsloven §
1-1 og forskrift til opplaeringsloven § 20-1.

Tegnsprak:

Elever i grunnskolen som har tegnsprak som ferstesprak
eller som etter sakkyndig vurdering har behov for slik
oppleering, har rett til grunnskoleoppleering i og pa
tegnsprak, jf. oppleeringsloven § 2-6.

Punktskrift:

Elever i grunnskolen som er sterkt svaksynte og

blinde har rett til nedvendig oppleering i punktskrift og
oppleering i bruk av ngdvendige tekniske hjelpemidler.
Elevene har ogsa rett til ngdvendig oppleering i @ ta seg
frem, jf. oppleeringsloven § 2-14.

Oppleering av elever med behov for alternativ og
supplerende kommunikasjon (ASK):

Elever som helt eller delvis mangler funksjonell tale og
har behov for alternativ og supplerende kommunikasjon,
skal fa bruke egne kommunikasjonsformer og ngdvendige
kommunikasjonsmidler i opplaeringen, jf. oppleeringsloven
§ 2-16.

Seerskilt sprakopplaring for elever fra spraklige
minoriteter:

Elever i grunnskolen med annet morsmal enn norsk og
samisk har rett til seerskilt sprakoppleering til de har
tilstrekkelige ferdigheter i norsk til & falge den vanlige
oppleeringen i skolen. Hvis det er ngdvendig har slike
elever ogsa rett til morsmalsoppleering, tospraklig
fagoppleering eller begge deler, jf. opplaeringsloven § 2-8.
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statistikken at antall elever med spesialunder-
visning gker i lgpet av skolelgpet. Hasten 2011
hadde 4,4 prosent av elevene pa 1. trinn enkelt-
vedtak om spesialundervisning, mens pa 10. trinn
var andelen 11,6 prosent. Den mest markante
gkningen er fra 3. til 7. trinn. Dette kan ogsa tyde
pa at elever som farst har fatt et vedtak om
spesialundervisning, i stor grad fortsetter med
spesialundervisning resten av grunnskolen.
Samtidig kommer spesialundervisning sent i gang
for mange (GSI, Utdanningsdirektoratet, 2012).

Skoledret 2012/2013 var 4 018 barn registrert i
egen fast avdeling for spesialundervisning. P4 51
av skolene/enhetene harer alle elevene tili den
faste avdelingen for spesialundervisning, og 1 284
elever gar i egen avdeling ved disse skolene/
enhetene. Antall spesialskoler har sunket fra 106
skoler i 2000 til 84 skoler i 2010. Antall elever har
veert relativt stabilt. Registrert elevantall i
smagrupper ser derimot ut til & ha gkt etter
innfgringen av Kunnskapslgftet (2006), men det
er flere arsaker til dette, blant annet mangelfull
registrering tidligere. Noen kommuner har egne
smagruppetilbud, for eksempel for elever med
utviklingshemming. Oslo kommune har i alt ca. 60
slike grupper/skoler.

Dataene som samles inn registrerer ikke diagnose
pa elever, heller ikke som arsak til enkeltvedtak
om spesialundervisning. Et helt korrekt tall pa hvor
mange elever med utviklingshemming det er i
skolen, kan en derfor ikke gi. Registrering av arsak
til spesialundervisning vil kunne gi mer informasjon
om denne elevgruppen, men ma utredes narmere
av hensyn til personvernet. Hvis en tar utgangs-
punkt i barn diagnostisert av spesialisthelse-
tjenesten, sa vil anslagsvis 0,6 % av elevene ha
en formell diagnose som utviklingshemmet. Dette
utgjer ca. 3686 elever. Med utgangspunkt i
kriteriene for a fa denne diagnosen, kan en ga ut
fra at alle elevene i denne gruppen far spesial-
pedagogiske ressurser etter enkeltvedtak. Med
utgangspunkt i beregningen pa 1,5 % av
befolkningen, vil det veere ca. 9216 elever med
utviklingshemming i grunnskolen. De fleste av
disse er udiagnostiserte og det er vanskelig & si
noe sikkert om hvilket tilbud de far.

Selv om den totale andelen elever i spesialtilbud i
Norge er liten, er det sannsynlig at andelen elever

med utviklingshemming er forholdsvis hay i disse
tilbudene. Wendelborg viser til at 40 % av elevene
med utviklingshemming, og 70 % av elevene med
utviklingshemming og tilleggsfunksjonsvansker

er i spesialtilbud. Jo starre kommune, jo mer gker
sannsynligheten for at det er etablert spesial-
tilbud. Det er liten norsk forskning pa hvilken
effekt det har pa leeringsutbytte & ha et segregert

Det er liten norsk forskning pa hvilken effekt det
har pa leeringsutbytte a ha et segregert tilbud
fremfor et inkluderende tilbud.

En dansk undersgkelse fra 2012 utfert pa oppdrag
fra Ministeriet for Barn og Undervisning i Danmark,
konkluderer med: «Resultaterne i syntesen peger

i retning af, at det er muligt at inkludere elever
med seerlige behov i almen-undervisningen, og

at det kan have en positiv effekt pa alle elevers
faglige og sociale udvikling. Ud fra resultaterne i
studierne kan det overordnet opsummeres, at det
kreever, at laerere har instruktion i/efteruddannelse
i interventionstiltag overfor elever med seerlige
behov, adgang til ressourcepersoner, som kan yde
supervision og statte direkte i undervisningen, og
kendskab til evidensbaserede undervisnings-
metoder og interventionstiltag mélrettet elevernes
seerlige behov.»

(Segaard Larsen mfl. 2012, s. 84).

For utviklingshemmede i vanlig skole, viser
Wendelborg til at det er en sterk sammenheng
mellom det & veere mye i klasserommet og a veere
sammen med jevnaldrende pa fritiden
(Wendelborg, 2010). Likedan er det en signifikant
sammenheng om eleven har et segregert tilbud
eller er inkludert pa sin nzerskole og det a veere
sammen med jevnaldrende. Elever i segregert
tilbud deltar mindre med jevnaldrende uten
funksjonshemming bade i organiserte og generelle
fritidsaktiviteter. De har sosial deltakelse, men pa
segregerte arenaer.

Det finnes ikke sikre tall pa dette pa landsbasis,
men flere forhold gir grunn til & tro at mange
elever med utviklingshemming har et segregert
skoletilbud, og at dette er en seerlig tendens

i store kommuner og at tendensen kan veere
gkende.



6.4. Skolefritidsordning

Det fglger av oppleeringsloven § 13-7 at
kommunene skal ha et tilbud om skolefritids-
ordning fer og etter skoletid for 1.-4. &rstrinn, og
for barn med seerskilte behov pa 1.-7. arstrinn.
Skoledret 2011-12, er det 1693 med seerskilte
behov elever pd 5.-7. &rstrinn som har SFO. Det er
uklart hvor mange som har utviklingshemming.

En del spesialskoler/avdelinger har ordninger ogsa
pa ungdomsskoletrinnet.

SFO har to hovedformal for barn med seerskilte
behov. Pa den ene side er det en arena for inklu-
dering, sosialisering og stimulering. Pa den andre
side er det en ngdvendig avlastning for foreldre
for at de skal kunne ga i jobb. Noen far ogsa lagt
inn seertrening i SFO som ellers ville matte bli
gjort hjemme. For noen foreldre kan det veere en
utfordring a veere yrkesaktiv siden ordningen ikke
gjelder pa ungdomstrinnet.

Skolefritidsordningen skal legge til rette for

lek, kultur og fritidsaktiviteter, og skal gi barna
omsorg og tilsyn. Funksjonshemmede barn skal
gis gode utviklingsvilkar. Skolefritidsordningen er
ikke en del av grunnskoleopplaeringen, men noen
av bestemmelsene i oppleeringsloven gjelder ogsa
for skolefritidsordningen. Det gjelder f.eks. til-
rettelegging av det fysiske og psykososiale
miljget pa skolen, skolens fysiske utforming og
skyss for elever i SFO som har behov for dette

pa grunn av funksjonshemming eller midlertidig
sykdom eller skade.

Det er lite forskning som gar pa tilbudet til barn
med spesielle behov i SFO. PP- tjenesten er ikke en
sakkyndig instans for skolefritidsordningen. Dette
betyr at SFO heller ikke er en del av enkeltvedtaket
om spesialundervisning, selv om den kan omfattes
av barnets individuelle plan.
Utdanningsdirektoratet oppfordrer likevel
kommunene til & lytte til rdd og vurderinger fra
ulike instanser som kjenner barnet og som kan ha
nyttig informasjon om barnets fungering og behov.

Foreldres erfaringer med SFO, kommer til uttrykk i
en longitudinell undersgkelse i prosjektet «A vokse
opp med funksjonshemming» ved NTNU

(Wendelborg, 2010) . Foreldre med barn i SFO i
spesialtilbud er mer tilfreds enn foreldre som har
tilbud ved SFO ved vanlig skole. SFO ved vanlig
skole far mer preg av oppbevaring, mens SFO ved
spesialtilbud er mer individuelt tilrettelagt og
personalet har mer kunnskap om barnas behov
(Amot, 2006).

6.5. Videregaende oppleering

Elever med rett til spesialundervisning som har et
seerskilt behov for et saerskilt utdanningsprogram
til Vg1 kan sgke om dette ved inntak til videre-
gaende oppleering. PP- tjenesten skal utarbeide en
sakkyndig vurdering av om sgkeren har et seerlig
behov for inntak til seerskilt prioritert utdannings-
program. Elever med rett til spesialundervisning i
videregdende oppleering kan ogsa ha rett til inntil
to ar ekstra videregaende oppleering nar eleven
trenger det i forhold til oppleeringsmalene til den
enkelte, jf. opplaeringsloven § 3-1.

1 2011 var det totalt 263 000 personer i videre-
gaende oppleering, og av disse gikk 195 500 elever
pa videregaende skoler. Hvor mange elever med
utviklingshemming det reelt er i videregdende
skoler, vet en ikke ngyaktig, men hvis vi gar ut fra
at 0,6% av elevene er diagnostisert av spesialis-
thelsetjenesten som utviklingshemmet, sa utgjer
dette 1173 av elevene. Beregner vi ut fra det
generelle anslaget pa 1,5 %, sa utgjer dette 2932
elever i videregéende skole. Det kan da veere
mellom ca. 1200 og 2900 elever med utviklings-
hemming i videregaende oppleering.

| Vigo, som er navnet pa et nettsted for videre-
gaende oppleering, registreres blant annet ulike
former for planlagt grunnkompetanse. Totalt var
3636 elever registrert i egen eller liten gruppe i
Vigo per 1.10.11. Det kan antas at dette inkluderer
mange av elevene med utviklingshemming.
Spesialundervisningen i videregaende oppleering
blir ofte gjennomfart utenfor ordineere klasser.
Rundt 80 % av elever med utviklingshemming

i videregaende oppleering er i spesialklasse og
mange elever med seerskilt tilrettelagt oppleering
som tilhgrer vanlige klasser far sin undervisning
som ene-timer eller i mindre grupper. Samtidig viser
undersgkelser at elever som plasseres utenfor
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ordineere klasser, har darligere utsikter til @ oppna
yrkeskompetanse eller studiekompetanse, selv om
alle andre forhold er like (NAKU, 2010).

Leerekandidatordningen er en ordning som er lite
brukt for elever med utviklingshemming, selv om
ordningen har fungert godt for enkelte elever i
denne gruppen. Malgruppa for ordningen er de
som ikke har forutsetninger for & na kravene ved
fag-/ svenneprave eller de som ikke kan oppna full
kompetanse. Med denne ordningen kan eleven
tegne oppleeringskontrakt for oppleering i bedrift
med sikte pa et lavere niva enn fag- eller svenne-
brev. Det er ogsad mulig & fa denne ordningenien
VTA (varig tilrettelagt arbeid) bedrift. For leere-
kandidaten som har spesialundervisning, skal det i
samarbeid med bedriften utarbeides en individuell
oppleeringsplan.

Seerlige bestemmelser for videregaende
oppleering i tilknytning til spesialundervisning
(reglene for spesialundervisning generelt
gjelder ogsa i videregaende oppleering).

Rett til inntak til seerskiltutdanningsprogram:
§3-1

Sgkjarar som etter kapittel 5 i lova har rett

til spesialundervisning, og som pa grunnlag

av sakkunnig vurdering har saerlege behov

for eit seerskilt utdanningsprogram pa
vidaregdande trinn 1, har rett til inntak til dette
utdanningsprogrammet etter forskrift fastsett
av departementet.

Rett til videregaende oppleering i inntil fem ar
etter sakkyndig vurdering:

§3-1

Elev som etter reglane i kapittel 5 har rett til
spesialundervisning, har rett til vidaregaande
oppleering i inntil to ar ekstra nar eleven treng
det i forhold til opplaeringsmala for den enkelte.
Far fylkeskommunen gjer vedtak om utvida
oppleeringstid, skal det liggje fere sakkunnig
vurdering av dei seerlege behova eleven har.
Retten gjeld ogsa for elevar som har rett til
oppleering i og pa teiknsprak etter § 3-9, rett til
oppleering i punktskrift etter § 3-10 eller rett til
saerskild sprakoppleering etter § 3-12.

3 Foreldre til 668 barn fadt fra 1993 til 1995 18 av landets 19 fylker har deltatt.

Foreldresamarbeid, rett til skoleskyss,
tilrettelegging av det fysiske og psykososiale
miljg, rett til oppleering i og pa tegnsprak,
punktskrift og ASK og radgivning om
utdanning, yrkestilbud og yrkesvalg og om
sosiale spagrsmal gjelder ogsa for elever i
videregaende oppleering.

I rapporten fra prosjekt bortvalg og kompetanse
(Markussen, Fraseth, Ladding, Sandberg, 2008),
vises det til at ordningen er uutnyttet, og kunne
veert benyttet av langt flere i videregaende skole.
En av arsakene som det pekes pa i rapporten er
manglende informasjon om ordningen. | GIVO
rapporten (GIVO, 2006), foreslas det a videre-
utvikle og formalisere leerekandidatordningen til en
praksisbrevordning pa to ar der skolens ansvar og
elevens rettigheter styrkes.

6.6. Opplaering for voksne

For & ha rett til grunnskoleoppleering for voksne
etter kapittel 4A i Oppleeringsloven, er det tre vilkar
som ma veere oppfylt. Eleven ma:

o veere over oppleeringspliktig alder

o ikke ha rett til videregaende oppleering etter
oppleeringsloven § 3-1

e trenge grunnskoleoppleering

Voksne som mottar grunnskoleoppleering og som
ikke har eller som ikke kan fa tilfredsstillende
utbytte av det ordinaere oppleeringstilbudet for
voksne, har rett til spesialundervisning. Voksne
som helt eller delvis mangler funksjonell tale og har
behov for alternativ og supplerende kommunika-
sjon, skal fa bruke egne kommunikasjonsformer og
ngdvendige kommunikasjonsmidler i opplaeringen.
Voksne har videre rett til bl.a.: oppleering i
grunnleggende ferdigheter, seerskilt sprakopp-
leering, oppleering i og pa tegnsprak og oppleering i
punktskrift.

Voksne som har rett til videregdende oppleering
etter oppleeringsloven kapittel 4A, har ikke rett til
spesialundervisning.



| tiden etter reformen var grunnskoleopplaering

for utviklingshemmede mer aktuelt. Mange av

de som hadde bodd pa institusjon hadde krav

pa grunnskoleoppleering pa grunn av manglende
grunnskoleoppleering i institusjonene. | dag deltar
utviklingshemmede i grunnskolen som andre barn
og far sine rettigheter oppfylt der, med mindre
spesielle forhold foreligger. Hasten 2010 fikk
50472 voksne ordinger grunnskoleoppleering, mens
5031 voksne fikk det i form av spesialundervisning
(Utdanningsdirektoratet, 2004). Andelen voksne
med utviklingshemming er ukjent. Det er lite og
sporadisk forskning pad omradet.

Voksenoppleering

Statistikk over studieforbundets voksenopp-
leeringstilbud viser at i 2001 var fem prosent

av samtlige kursdeltakere deltakere i seerlige
malgrupper. Seerlige malgrupper er i hovedsak
funksjonshemmede, men ogsa personer med svak
forstegangsutdanning, fremmedspraklige og
personer med seerlige omsorgsforpliktelser.

6.7. Betydningen av gode overganger

Det er fire viktige overganger innenfor utdannings-
systemet:

e Barnehage - grunnskole

e Overgangen mellom barneskole og
ungdomsskole

e Grunnskole - videregdende skole

o Videregdende skole - arbeid

Mange foreldre opplever disse overgangene som
en falelsesmessig pakjenning, hvor man igjen blir
gjort oppmerksom pa sitt barns funksjonshemming
(Kristiansen, 2010). Hver «overgang» oppleves som
a ga fra det «trygge» til det «utrygge». Vanligvis er
flere instanser involvert i realisering av de rettig-
hetene barn med utviklingshemming og deres
familie har. Foruten barnehage og skole kan ogsa
PP-tjenesten, ulike kompetansesentra/Statped,
Habiliteringstjenesten, NAV og andre instanser
bista. En del undersgkelser viser til at foreldre har
veert/er overbelastet med & koordinere tilbud for
sitt barn i overgangene. Den lovpalagte
koordinerende enhet i kommunen kan avlaste

En ordning som oppleves som god i
overgangen mellom barnehage og skole, er at
kommunen har latt personale fra barnehagen
folge over i skolen. Dette har veert opplevd
som en trygghet og styrke.

foreldrene i denne rollen (Wendelborg, 2010). Hvis
den kommunale koordinatoren er stabil og viser
evne og vilje til & skape framdrift, er dette en
styrke for foreldrene.

Overgangen fra barnehage til grunnskolen er den
som foreldre har best erfaring med. En av utfor-
dringene mange foreldre star overfor i de starre
kommunene, er valg av skole. Mens retten til & ga
pa skolen i neermiljget er selvsagt for de fleste
barn, er det ofte ikke slik for barn med utviklings-
hemming. Hvis kommunen har en utstrakt bruk av
spesialtilbud, vil ofte pedagogiske og gkonomiske
ressurser bli kanalisert inn i disse i en slik grad at
valg av naerskolen ikke blir opplevd som et reelt
valg (Lundeby, 2006).

Det framgar av NOU 2001:22 Fra bruker til borger
at det vanligste problemet i overgangsfaser er at
planarbeidet starter for sent og de som skal overta
ansvaret for barnets opplegg i skolen ikke kommer
inn tidsnok. Foreldre til barn med behov for saerskilt
hjelp og statte i opplaeringen, gir uttrykk for at
barna ikke far tilstrekkelig oppfalging. For mange
blir tilbudet bedre etter hvert, og skoletilbudet
oppleves etter hvert som godt.

En utfordring med overgang fra ungdomsskole til
videregdende skole, kan ogsa veere at det er
fylkeskommunen som har ansvaret for den
videregdende skole, mens kommunene har
ansvaret for grunnskolen. Utdannings- og
yrkesradgivningen er viktig ved overgang til videre-
gaende oppleering og hgyere utdanning for at
eleven skal gjgre gode valg. Utdannings- og yrkes-
radgivning for alle elever er forankret i oppleerings-
loven. Formalet med utdannings- og yrkes-
radgivning er a bevisstgjare og a statte elevene i
valg av utdanning og yrke.
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ELEVER MED NEDSATT FUNKSJONSEVNE

Fokus pa overganger mellom ulike skoleslag
Norsk Forbund for Utviklingshemmede og
Statped.

| denne boka mgter vi 12 barn, ungdom og
unge voksne med funksjonsnedsettelser som
har veert gjennom overganger til henholdsvis
barneskole, ungdomsskole, videregaende
skole og folkehggskole/arbeidsliv. Her
formidles noen av de kunnskapene og
erfaringene som de mange involverte partene
hestet gjennom disse prosessene. Hapet er
at andre, som pa en eller annen mate, skal ha
med fremtidige elevers overgangsprosesser
a gjore, gjennom disse eksemplene kan finne
noen tips og rad, og kanskje fa litt inspirasjon
med pa denne spennende og samtidig
krevende veien.

Manglende leerlinge- og laerekandidatplasser kan
antas a veere en utfordring ogsa for utviklings-
hemmede. Det jobbtilbudet som mange utviklings-
hemmede far etter videregaende er tilrettelagt
arbeid i Varig tilrettelagte bedrifter (VTA).

6.8. Pedagogisk-psykologisk tjeneste og
Statlig spesialpedagogisk stottesystem

Hver kommune og fylkeskommune skal ifalge
oppleeringsloven ha en pedagogisk-psykologisk
tjeneste (PP-tjeneste). PP-tjenesten kan
organiseres i samarbeid med andre kommuner eller
med fylkeskommunen, men det er ikke anledning
til bare & basere seg pa a kjgpe tjenester.
Skolene skal i starst mulig grad tilpasse opp-
leeringen til den enkelte elev innenfor rammen av
den ordinaere oppleeringen. Dersom eleven ikke
far eller kan fa et tilfredsstillende utbytte av den
ordinaere opplaering, henvises eleven til
PP-tjenesten. PP-tjenesten arbeider bade

individ- og systemrettet i barnehage og skole.
Individrettet skal den sgrge for at det blir ut-
arbeidet sakkyndig vurdering i de tilfeller loven
krever det, og bistda med a sikre at alle barn og
unge med behov for seerskilt hjelp og stette far
ta deli gode utviklings- og laeringsprosesser. |

det systemrettede arbeidet skal tjenesten hjelpe
barnehage og skolen med kompetanse- og organ-
isasjonsutvikling for & legge oppleeringen bedre

til rette for elever med seerskilte behov. Aktuelle
instanser for samarbeid er seerlig grunnskolene og
de videregéende skolene, oppleerings-
administrasjonen i fylkeskommunen, arbeids- og
velferdsforvaltningen og helse- og sosialtjenest-
ene. PP-tjenesten skal bidra til helhet og sammen-
heng i tiltak overfor barn, unge og voksne med
behov for spesialpedagogisk hjelp eller spesial-
undervisning. Nar foreldre er urolige, skal de fole at
deres bekymringer blir tatt pa alvor og at barnets
behov blir vurdert. Det er viktig at PP-tjenesten
klarer a tilpasse sin kommunikasjon og tilgjengelig-
het til alle, deriblant minoritetsspraklige og
nasjonale minoriteter.

| St. meld. 18 (2010-2011) Laering og fellesskap,
presenteres fire rddgivende forventninger til PP-
tjenesten: PP-tjenesten skal veere tilgjengelig og
bidra til helhet og sammenheng, den skal arbeide
forebyggende, bidra til tidlig innsats i barnehage
og skole, og den skal veere en faglig kompetent
tjeneste i alle kommuner og fylkeskommuner. For
ungdommer som ikke er i videregaende oppleering
eller arbeid, skal fylkeskommunen ha en opp-
folgingstjeneste. Formalet er a sgrge for at all
ungdom som herer til malgruppen far tilbud om
oppleering, arbeid eller andre kompetanse-
fremmende tiltak, eventuelt en kombinasjon av
disse. Oppfalgingstjenesten skal ha en koordiner-
ende funksjon, men skal ikke overta oppgavene til
andre etater.

Det foreligger ingen statistikk for barn/elever med
utviklingshemming som har fatt hjelp av
PP-tjenesten. For a fa utlest spesialpedagogiske
ressurser, er en sakkyndig vurdering fra
PP-tjenesten ngdvendig. Det er grunn til & tro at
neer alle elever med utviklingshemming pa et
tidspunkt har veert i kontakt med PP-tjenesten.

Kunnskapsdepartementet har tatt initiativ til &
utvikle en etter- og videreutdanningsstrategi for
PP-tjenesten. Videre skal Utdanningsdirektoratet
og Helsedirektoratet samarbeide om & planlegge,
iverksette og evaluere en todrig prgveordning som
gir PP-tjenesten, i en region eller utvalgte fylker,



Tor Reidar Forsberg

Tor Reidar Forsberg fra Nes i Hallingdal ble

forst utplassert i temrerbedriften Sandbekk @
Kvannefoss AS i Nesbyen et par dager i uken mens
han gikk pa byggfag ved Al videregaende skole.
Det er na atte ar siden. | dag jobber 27-aringen som
snekker i fast stilling ved den samme bedriften.

Oppleeringen han fikk her i skoletiden var

planlagt og formalisert gjennom hans IOP.

Etter avsluttet skolegang tegnet han leere-
kandidatkontrakt samme sted. To ar senere
bestod han sin kompetanseprave begrenset til
noen fagomrader og fikk sitt kompetansebevis

i august 2006. Bade oppleeringen i bedriften og
oppleeringskontrakten som siden ble tegnet da han
takket ja til & veere leerekandidat, ble godkjent av
fagoppleeringskontoret i fylket pa forhand.

Det a veere leerekandidat er sidestilt med
leerlingordningen. Tor Reidars fagoppleering ble
tilpasset i en individuell leerekandidatplan (ILKP).
Denne planen var basert pa det enkelte fags
ordineere leereplan for byggfaget. Den dannet
samtidig grunnlaget for kompetanseprgven han
senere skulle opp .

Bedriften fikk et basistilskudd pa ca. 100 000
kroner pr. ar fra fylkeskommunen i de to arene Tor
Reidar var leerekandidat. Pengene ble gitt som

kompensasjon for den ekstra oppfalgingen han
hadde behov for. Etter bestatt kompetanseprave
fikk han tilbud om og takket ja til fast jobb samme
sted.

| dag betaler bedriften 20 prosent av lannen for
hans verdiskapning - mens Tor Reidar far resten fra
NAV. Lgnnsslippen far han pa mail. Hjelpevergen
administrerer pengene hans og serger for at
husleien og andre faste utgifter blir betalt.

Tor Reidar far et fast belgp pr. maned som han
disponerer selv.

Selv om ryggen i perioder slar seg vrang, stortrives
27-aringen bade med jobben og kollegene. | tett
samarbeid med dem utfagrer han oppgaver som

for eksempel taklegging, isolering, montering av
panel, listverk, rydding osv.

Tor Reidar er bedriftens farste arbeidstaker

med utviklingshemning. Verken ledelsen eller

de andre arbeidstakerne hadde i sin tid noen
betenkeligheter med & la ham fa prave segi
praksisplassen som skoleelev. De sa straks at han
var flink og ville bli til nytte. Selv.om han har sine
darlige dager og det er noen flere utfordringer
forbundet med & ha ham som arbeidstaker, tar det
aldri lang tid fer Tor Reidar er tilbake ”pa sporet”
igjen.
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henvisningsrett til barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP) og habiliteringstjenesten for barn
og unge (HABU), jf. (St. meld. nr, 18 (2010 - 2011),
2010). Evalueringen skal blant annet gi svar pa om
en slik ordning bidrar til bedre samarbeid mellom
tjenestene, og sikrer tidlig og riktig hjelp til mal-
gruppen.

| den grad PP-tjenesten ikke har egnet
kompetanse, vil Statlig spesialpedagogisk
stattesystem, Statped, etter henvisning kunne
bidra i tilretteleggingen av oppleeringen for den
aktuelle eleven i samarbeid med PP-tjenesten og
skolen. Statped skal ha et mest mulig likeverdig
tilbud i hele landet, og utvikle hgy spesial-
pedagogisk kompetanse og formidle dokumentert
kunnskap.

Gjennom oppfalgingen av St. meld. 18 (2010-2011)
Leering og fellesskap er det satt i gang en
omorganisering av Statped. Den 1.1.2013 ble de
elleve kompetansesentrene i Statped slatt
sammen til én organisasjon med fire regionale
administrative enheter. Hovedoppgavene for det
nye Statped handler om:

e Tjenesteyting
o Kompetanseutvikling
e Kompetansespredning

Det legges bl.a. vekt pa

o lik tilgang til tjenester i alle regioner
o styrking av flerfaglige arbeidsprosesser

o samordning mellom tjenester pa tvers av fag i
Statped

e kompetanseheving i kommunene

e samhandling med universitets- og
hayskolesektoren

Kunnskapsdepartementet gnsker ogsa a styrke
tilbudet for de foresatte/foreldre som har behov
for oppleering for & kunne falge opp og samarbeide
med barnehage og skole om oppleeringstilbudet
for barnet/eleven. Dette skal gjgres gjennom at
Statped kan tilby flere foreldre kurs og oppleering
pa de omradene Statped arbeider med. (s.119).

“§2-16,5 3-13 0g S 4A-13

Tilskuddsordning for seerskilt tilrettelagte
laeremidler

Tiltakene, som har bestatt i mange ar, bestar

i & gi tilskudd til forlag/leeremiddelutviklere
for at de skal utvikle og produsere leeremidler
for barn med behov for forskjellige
tilrettelegginger. Dette kan veere elever som
trenger forenkling av leerestoff, elever med
behov for alternativ tilgang til leerestoffet, for
eksempel via lyd eller ved bryterstyring.

Tilskuddet er rettet mot barnehage,
grunnskole og videregaende oppleering.

Statped skal bli en mer tilgjengelig tjeneste overfor
kommuner og fylkeskommuner som gnsker stgtte
innenfor ulike spesialpedagogiske fagomrader.

Det foreligger heller ingen statistikk pa barn/elever
med utviklingshemming i Statped-systemet.

6.9. Iverksatte tiltak

Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
Stortinget @nsker a styrke rettighetene for elever
som er avhengig av ASK. Barn, unge og voksne som
helt eller delvis mangler et funksjonelt talesprak,
har behov for ASK for selv a forsta, uttrykke seg
og bli forstatt. Dette betinger hagyt spesialiserte

og kvalifiserte farskolelaerere og laerere. 12.juni
2012 vedtok Stortinget endring i opplaerings- og
privatskoleloven. Det ble innfart egne bestem-
melser hvor det eksplisitt presiseres at elever,
inklusiv leerlinger, leerekandidater og voksne som
har behov for ASK, har rett til & bruke egnede
kommunikasjonsformer og ngdvendige kommu-
nikasjonshjelpemidler i opplaeringen, og at disse
elevene ogsa har rett til nedvendig oppleering i &
bruke ASK . Dette er ikke nye rettigheter, men kun
en presisering av gjeldende rett. Det er ca. 360
nye barn hvert ar som trenger ASK. | tillegg gjelder
rettighetene i opplaeringsloven til spesialunder-
visning etter reglene i § 5 og § 4a-2 som inkluderer
nadvendig oppleering i & bruke ASK.

Vi sprenger grenser
Kunnskapsdepartementet skal sammen med andre



departement ta et initiativ til et nytt nasjonalt
program «Vi sprenger grenser». Programmet er et
tiltak for a gke forventningene, bevisstheten og
kompetansen om leering og utvikling for barn og
elever med store sammensatte leerevansker og ut-
viklingshemninger. Malgruppen for programmet er
ansatte i barnehage og skole. «Vi sprenger grens-
er» skal besta av mgteplasser og materiell for
kompetanseheving, erfaringsspredning og
veiledning. (St. meld 18 (2010-2011), 2010).

Veileder til oppleeringsloven om
spesialpedagogisk hjelp og spesialundervisning
Kunnskapsdepartementet skal videreutvikle
Veileder til oppleeringsloven om spesialpedagogisk
hjelp og spesialundervisning til en brukervennlig
digital versjon som, med utgangspunkt i dagens
veileder, skal veere tilpasset nettformatet i sprak
og innhold. Veilederen skal inneholde maler,
rutinebeskrivelser og eksempler fra kommuner.
Den digitale veiledningen skal ogsa na malgruppen
voksne, samt foreldre, ved blant annet & inneholde
en foreldreplakat med oversikt over rettigheter og
brukermedvirkning.

I tillegg er det igangsatt flere satsinger for arbeidet
i skolen som gjelder alle elever, som for eksempel
Bedre leeringsmiljg, Ny Giv og Nasjonalt kvalitets-
vurderingssystem.

6.10. Kompetanse i laererutdanningene

En kartlegging av studietilbud ved hggskoler og
universitet av grunnutdanningen for farskolelaerere
i Norge viser at generelle leerevansker, utviklings-
hemming eller funksjonshemming i liten grad tas
opp som tema i utdanningen. Bruken av begrep-
ene ser ut til bare & forekomme i tilknytning til
spesialpedagogisk studieretning i grunn- og
videreutdanning. Flere steder gis tilbud om
spesialpedagogikk som valgfrie emner i grunn-
utdanningen av leerere. De fleste utdannings-
steder som har grunnskoleleererutdanning tilbyr
spesialpedagogikk som etterutdanning, og de
fleste har omfang pa 30 stp. Det gis ogsa tilbud

i spesialpedagogikk pa masterniva der tema
leerevansker/generelle laerevansker nevnes som
ett av flere tema i spesifikke studiemoduler. Flere
leererutdanningsinstitusjoner gir tilbud om spesial-

pedagogiske emner som valgfag i grunn-
utdanningen av leerere. De fleste institusjoner
som har grunnskoleleererutdanning tilbyr ogsa
spesialpedagogiske emner som videreutdanning.
Et emne har gjerne et omfang pa 30 stp.

Gjennom Kompetanse for kvalitet, Strategi for
etter- og videreutdanning 2012 - 2015 er det ikke
opprettet egne videreutdanningstilbud for & heve
kompetansen til leerere som underviser elever med
seerskilte behov. Det er imidlertid mulig & sgke om
a fa delta i videreutdanningsordningen og benytte
andre ordinaere studietilbud, med den samme
finansieringsordningen for vikarkostnadene. Flere
leerere har valgt & benytte seg av denne mulighet-
en og studerer spesialpedagogiske emner.

For 2012 ble det avsatt 47,5 millioner kroner til
«gjennomfering av etterutdanningstiltak pa
prioriterte omrader. Dette er tiltak av ulik varighet
som igangsettes pa skoleeiers initiativ og som
enten gjennomfgres av skoleeier sely, eller av et
kompetansemiljg pa oppdrag av skoleeier. For
2012 var spesialpedagogikk blant omradene som
ble synliggjort.

| folge (St. meld. 18 (2010-2011), 2010) skal etter-
og videreutdanning for farskoleleerere og leerere
styrkes. Ett behov er mer spesialisert og malrettet
kompetanse blant personalet i barnehage og skole
for & kunne "fange opp og falge opp” barn og unge
med behov for saerskilt hjelp og statte.

De spesialpedagogiske utdanningene, der
studentene ofte har leererbakgrunn, skal styrkes
gjennom partnerskapsavtaler mellom
utdanningene/utdanningsinstitusjonene og
Statped. Avtalene skal sikre at praksisfeltets
behov blir prioritert i utdanningene og at det
utvikles felles og praksisneere FoU-prosjekter.

Det gis ogsa studietilbud i spesialpedagogikk pa
masterniva ved mange leeresteder, og tilbud om &
ta bachelorgrad ved noen fa. Tema leerevansker/
generelle leerevansker /utviklingshemming nevnes
som ett av flere i emneplanene.

Kunnskapsdepartementet har nedsatt en ekspert-
gruppe som skal gjennomga de spesialpedago-
giske utdanningene og vurdere hvordan de bar
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innrettes og dimensjoneres i arene som kommer
for at samfunnets behov for spesialpedagogisk
kompetanse kan dekkes. Gruppens arbeid skal
bidra til at de spesialpedagogiske fagmiljgene blir
robuste og at det etableres partnerskapsavtaler.
Gruppen skal virke ut aret 2013 og har en dpen
prosess. Den gnsker innspill fra alle interesserte og
berarte parter. (http://www.forskningsradet.no/
prognett-spesped/).

Bevilgningen til det tiarige programmet Utdanning
2020 er ogsa gkt for a styrke forskning pa arsaker
og effekter av spesialpedagogisk hjelp/spesial-
undervisning i barnehage og grunnopplaering.

6.11. Status settiforhold til malene i reformen

Mangler i statistikk og manglende forskning pa
omradet tilsier tilbakeholdenhet nar man skal
vurdere om ansvarsreformens intensjoner er
ivaretatt.

Utviklingshemmede voksne som ikke hadde fatt
full grunnskoleoppleering pa institusjonene, fikk

i stor del dette innenfor voksenoppleeringen.
Intensjonene i ansvarsreformen samsvarer godt
med intensjonene og rettighetene i Opplaerings-
loven. Samtidig gir manglende statistikk et

noe usikkert grunnlag for a gi konkrete tall for
vurdering av det faktiske tilbudet til elever med
utviklingshemming. Generell statistikk for skolen,
samt ulike forskningsprosjekt, viser likevel at ulike
spesialtilbud fortsatt i stor grad kan veere i bruk
for elever med utviklingshemming.

7.1. Historisk utvikling, ansvarsreformens
intensjoner og begrepene arbeid og
aktivitet

Hay yrkesdeltakelse og lav arbeidsledighet er
viktige malinorsk arbeids- og velferdspolitikk.
Arbeidslivet er en sentral inngangsport til felles-
skap og deltakelse i samfunnet. Forskning viser at
arbeid er viktig for personer med utviklings-
hemming fordi det gir et meningsinnhold i livet,

Det er et mal at personer med utviklings-
hemming som har forutsetninger til det, skal
fa mulighet til & delta i det ordineere arbeids-
liv, jf. blant annet St.meld. nr. 39 (1991-92)
Attfaringsmeldinga som lanserte arbeidslinja
framfor trygdelina og dermed innfgrte
arbeidslinja i trygdepolitikken. | tillegg la
denne meldingen sterkt vekt pa inkludering
i ordineert arbeidsliv, jf. tiltaket arbeid med
bistand hvor det var en del personer med
utviklingshemming i en periode. Det vises
ogsa til St.meld. nr. 40 (2002-03), hvor
inkludering i ordingert arbeidsliv fremheves
som et viktig mal.

strukturerer hverdagen og gir et positivt selvbilde.

Ansvarsreformen inneholdt ogsa levekarsfaktoren
arbeid. Det skulle arbeides mot starst mulig grad
av integrering av utviklingshemmede i ordinaert
arbeid og ordinzere arbeidsmarkedstiltak.

Far ansvarsreformen hadde Helse- og sosialetaten
ansvaret for dagtilbud pa institusjonene, mens
Arbeidsmarkedsetaten hadde ansvaret for arbeid-
stilbud utenfor institusjonene. Stortingsmelding
nr. 67 (1986 - 87) og St.meld. nr. 47 (1989-90) Om
gjennomfaring av reformen for mennesker med
psykisk utviklingshemming, slo fast at syssel-
settingspolitikken for utviklingshemmede skulle
veere arbeidsmarkedsmyndighetenes ansvar
aleine.

| St.meld. nr. 47 (1989-90), vises det til tre
hovedlinjer for den statlige innsatsen pa dette
feltet framover; 1) fortsatt satsing pa arbeids-
trening og arbeid i spesielt vernede sammenhenger
som arbeidssamvirke og arbeidsforberedende
trening, 2) utvikling av nye typer arbeidsplasser

og arbeidsoppgaver for ulike grupper som legger
opp til fleksibilitet og variasjon i arbeidsoppgavene
og starre satsing pa serviceoppgaver og 3) Ulike
statteordninger for a sikre apninger for utviklings-
hemmede i det ordinzere arbeidsmarkedet, som
bruk av kombinasjonslgsninger arbeid/trygd,
personlig hjelp og oppfalging. Disse malsettingene
var basert pa erkjennelsen av at psykisk utviklings-



hemmede har varierte og sammensatte behov og
at arbeidsmarkedsetaten framover ma innrette
sin service etter en individuell vurdering av den
enkelte arbeidssgkers evner og muligheter.

11991 overtok Arbeidsmarkedsetaten ansvaret
for arbeidssentrene i HVPU, som fikk betegnelsen
PV (produksjonsrettede verksteder). Nyetablerte
bedrifter fikk betegnelsen ASVO (arbeids-
samvirker i offentlig regi). Det ble med dette
"opprettet vernede bedrifter rundt om i Norge slik
at de daglige aktivitetene fra institusjons-

livet, s som eksempelvis snekring og vedhogst,
kunne fortsette” (Andersen & Laland 2011:10, jf
Igland & Sandal 2011). Arbeidsmarkedstiltakene
produksjonsverksted (PV), arbeidssamvirke (ASV)
og arbeidssamvirke i offentlig sektor (ASVO) ble
med tiltaksforskriften i 2002 samlet under navnet
varig tilrettelagt arbeid i arbeidssamvirker (na
skjermet virksomhet)(VTA). Fra 2004 ble det ogsa
etablert varig tilrettelagt arbeid i ordinaert
arbeidsliv (VTA-O).

Mange personer med utviklingshemming har behov
for relativt omfattende og tilpassede tiltak for &
kunne oppna sysselsetting i arbeid. Hva som skal
regnes som arbeid og hva som skal regnes som
aktivitet har veert en vanskelig grenseoppgang og
var og er ogsa fortsatt en vanskelig avgrensning.
Siden kommunene har ansvaret for aktivitetstilbud
og staten gjennom Arbeids- og velferdsforvaltning-
en har ansvaret for arbeidsrettede tiltak har
grenseoppgangen ogsa betydning for oppgaver,
finansiering og tilrettelegging av de ulike tilbudene.

7.2. Kommunale dagtilbud

Kommunale dagtilbud utgjer i antall plasser det
aller viktigste tilbudet for personer med utvikling-
shemming. Dagsenter er ikke en lovpalagt tjeneste
eller en individuell rettighet, men anses som en
del av kommunenes forebyggende arbeid hjemlet i
Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-3. Omtrent 50
% av alle utviklingshemmede i yrkesaktiv alder
deltar i et dagsentertilbud. Andelen utviklings-
hemmede som brukere av kommunale dagsentra
har veert relativ stabil i perioden etter ansvars-
reformen. Beregningen tar utgangspunkt i inn-
rapporterte tall fra kommunene.

7.3. Varig tilrettelagt arbeid i skjermet
virksomhet (VTA) og varig tilrettelagt
arbeid i ordinaer virksomhet (VTA-0)

Bruk av arbeidsrettede tiltak under arbeids- og
velferdsforvaltningen (NAV) er ment a bidra til
styrke muligheten til a fa eller beholde arbeid. Et
arbeidsrettet tiltak kan tildeles etter en
individuell vurdering av behov for bistand. Det

er ikke en lovfestet rett til tiltak. Avgjarelsen vil
avhenge av om Arbeids- og velferdsetaten og
den aktuelle arbeidssgkeren i fellesskap kommer
frem til at deltakelse pa tiltak er nadvendig og
hensiktsmessig for & gke muligheten til & komme
i arbeid.

For personer med utviklingshemming vil i utgangs-
punktet alle de arbeidsrettede tiltakene vaere
tilgjengelige som virkemiddel. Varig tilrettelagt
arbeid (VTA og VTA-O) er ett av flere arbeids-
markedstiltak rettet mot utsatte grupper, men

er det eneste tiltaket hvor utviklingshemmede
inngar som en sentral malgruppe. Varig tilrettelagt
arbeid er det mest brukte tiltaket for personer
med utviklingshemming innenfor de arbeidsrettede
tiltakene. For & fa plass i dette tiltaket ma man ha
100 prosent ufgrepensjon.

Innholdet og kvaliteten av varig vernet arbeid

har utviklet seg mye og i positiv retning med mer
kvalitativt og variert arbeid, bedre lannsomhet og
langt starre synliggjering av gruppen personer med

Sosiale foretak i Sverige er foretak

som driver neeringsvirksomhet som er
organisatorisk frittstaende fra offentlig
virksomhet. Det overordnede malet er
aintegrere mennesker som har store
utfordringer til a fa, -eller beholde et arbeid.
Det er opprettet et register pa foretakene
slik at det er mulig a falge utviklingen over
tid. I den svenske regjeringens handlingsplan
satses det sterkt pa flere og voksende
arbeidsintegrerende sosiale foretak. Fra 2007
til 2011 doblet antall foretak seg til 300.
Antall ansatte i foretakene gkte fra 4500
personer til 9000 personer i samme periode.
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utviklingshemming. Fra a veere sveert enkle
arbeidsoperasjoner med enkelt utstyr som for
eksempel a lage lys ved lysdypping, er
produksjonen na preget av et vidt spekter av
produkter produsert med ofte avansert utstyr
og en rekke ulike tjenester. En del av endringen
er ogsa den synliggjering som har skjedd ved at
produksjonen og tjenesteneilangt starre grad er
synliggjort for allmennheten, for eksempel a drive
kafeer, selge skolemat og vaere med i tjenester
ute i andre bedrifter og ikke minst etableringen
av en egen TV-produksjon. Ifglge undersgkelser
av arbeidsmiljget trives deltakerne meget godt
(Mandal, 2008, Olsen, 2006).

For arene etter etableringen av VTA-tiltaket er det
grunn til & anta at antallet utviklingshemmede i
VTA har veert noenlunde stabilt eller gkt litt. Antall
i 2002 var 2699 personer med utviklingshemming
i VTA, i1 2006 var tallet 2951 og i oktober 2012 var
tallet 3274 (inkludert antallet i VTA-O). Antall VTA
plasser har gkt gradvis etter 2001. Utfra
kommunenes registrering av antall utviklings-
hemmede, deltar 20 % av det totale antallet av
utviklingshemmede i yrkesaktiv alder i VTA i 2012.
| 2002 var tallet pa 16 %. Dette viser en gkning i
antall utviklingshemmede i yrkesaktiv alder som
deltar i VTA. Samtidig er det stadig flere andre
grupper som opptar plassene i VTA tiltakene.
Utviklingen viser at utviklingshemmede represen-
terer en fallende andel i tiltaket i forhold til antall
plasser; fra 71 % i 1994 til 36,1 % per oktober
2012. En gkning av andre diagnosegrupper er en av
arsakene til at personer med utviklingshemming
utgjer en stadig mindre andel i VTA-tiltaket
(Mandal, 2008).

Det er noe usikkerhet knyttet til tallene for
utviklingen av antall personer med utviklings-

Flexjobb i Danmark er et tilbud til
arbeidstagere, som har en vesentlig og varig
begrensning i arbeidsevnen og som ikke
kan oppna eller holde fast ved ansettelse
pa normale vilkar i arbeidsmarkedet.

I en flexjobb-kontrakt far du tildelt
arbeidsoppgaver du makter. Du kan arbeide
i nedsatt tid med hensyn til saerlige behovy,
men far lgnn for 37 timers arbeide. De

som far flexjobb er gjerne for friske til & bli
ufgretrygdede og for syke til & jobbe fulltid.

hemming pa tiltaket varig tilrettelagt arbeid. For
arene 2002 og 2006 har vi en mindre gruppe med
uoppgitt diagnose. Noen av disse vil sannsynligvis
veere personer med utviklingshemming. Det kan
bety at tallene for disse arene er litt for lave. For
oktober 2012 har alle personer med utviklings-
hemming oppgitt diagnose.

| samme periode har antall tiltaksarranggrer som
tilbyr tiltaket VTA gkt. Det er i dag om lag 280
bedrifter i skjermet virksomhet som tilbyr tiltaket
VTA.

Tabell 1: | perioden 2001 - 2012 har det veert
falgende utvikling for tiltaksplasser for varig
tilrettelagt arbeid (inkl. PV) i skjermet og varig
tilrettelagt arbeid i ordinaer virksomhet (se nederst
pa siden).

Antall tiltaksplasser /deltakere totalt i VTA pr.
desember hvert ar. For 2012- antall pr august
2012.

Som det framgar av tabellen har det veert en
markert gkning i antall personer i varig tilrettelagt

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
PV 1648 1199 961 523 350 215 130 83 53 46 41 35
W 3662 3904 5137 6256 6974 7322 7495 7616 7724 7977 7885 7910
skjermet
VLS 53 193 326 518 729 939 980
ordinaer
Sum 5310 5103 6098 6779 7424 7390 7918 8025 8295 8752 8865 8925



arbeid i skjermet virksomhet fra 2001 til 2011.
Tilsvarende har innfaringen av VTA i ordinaer
virksomhet vist en klar gkning i perioden, med 980
personer i tiltaket ved utgangen av august 2012.

| de farste arene etter forskriftsendringen ble

det etablert relativt fa tiltaksplasser innen VTA i
ordinaer virksomhet. Erfaringsvis tar det noe tid far
et nytt tiltak er innarbeidet sa vel hos NAV som hos
arbeidsgivere. Resultatene fra en kartlegging av
Arbeidsforskningsinstituttet i 2012, tyder pa at det
er et udekket behov for VTA plasser (Spjelkavik,
2012).

Overgangen fra VTA til arbeid i ordinzert arbeidsliv
er relativ lav (ca. 1-2 %), noe som innebaerer at fa
plasser blir ledige for nye deltakere. Om lag 500
personer er sgkt inn pa tiltaket og venter pa ledige
plasser. Det er stor usikkerhet om sgkningen til
tiltaket siden det mange steder ikke opereres med
ventelister.

Regjeringen forslar a gke tiltaksnivaet for varig
tilrettelagt arbeid i St.prop 1 (2012-2013) med 100
nye tiltaksplasser innenfor rammen av arbeids-
markedstiltakene.

Tiltakene varig tilrettelagt arbeid (VTA) og
produksjonrettede verksteder (PV) blir ogsa
foreslatt finansiert over egen post under kap. 634
Arbeidsmarkedstiltak fra 2013.

7.4. Andre arbeidsrettede tiltak i NAV

Bade arbeid med bistand, arbeidspraksis i ordineer
og skjermet virksomhet, mentorordningen, lgnnstil-
skudd, tekniske hjelpemidler og tilretteleggings-
tilskudd m. m er ordninger som kan benyttes av

en bred malgruppe. Dette er likevel ordninger som
sjelden benyttes av personer med utviklings-
hemming.

| rapporten Innfridde mal eller brutte visjoner?
(Stderstrom og Tassebro, 2011) vises det til at
det er et sveert begrenset antall personer med
utviklingshemming som fanges opp av tiltak som
er tiltenkt & integrere personer med nedsatt
arbeidsevne. Samtidig viser Econs analyse (Econs
Analyse, 2004) at en relativ liten andel av de som

Arbeid med bistand

Tiltaket er aktuelt for personer med nedsatt
arbeidsevne som har behov for tilrettelegging
og oppfalging for a fa eller beholde arbeid.
Ordningen kan brukes kombinert med andre
tiltak i ordinzert arbeidsliv eller i forbindelse
med overgang skole - arbeid.

Arbeidspraksis i ordinzer og i skjermet
virksomhet

Arbeidspraksis er tilrettelagt arbeidstrening
med oppfalging. Tiltaket skal bidra til

a preve ut den enkeltes muligheter pa
arbeidsmarkedet og bidra til & styrke
deltakernes muligheter til & komme i arbeid
eller utdanning. Arbeidspraksis kan forega

i ordineer eller i skjermet virksomhet.
Arbeidspraksis i skjermet virksomhet

kan bare tilbys personer som har fatt sin
arbeidsevne nedsatt slik at vedkommende
hindres i & skaffe seg eller beholde
inntektsgivende arbeid og som anses a ha
seerlig usikre yrkesmessige forutsetninger og
som har behov for tett og bred oppfalging.

Mentorordning

Tilskudd til mentor kan gis til personer med
behov for bistand, veiledning eller oppleering

i arbeidsrelaterte ferdigheter for & kunne
gjennomfare tiltakene arbeidspraksis

i ordineer virksomhet, oppleering i form

av ordinaer utdanning, tidsbegrenset
lennstilskudd og tidsubestemt lgnnstilskudd.

Tidsbegrenset lgnnstilskudd

Blir gitt til arbeidsgiver i en begrenset del av
tiden en person er ansatt, og skal motivere
arbeidsgiver til a tilsette personer pa vanlig
lgnns- og arbeidsbetingelser. Betingelsen er
at man er registrert hos NAV, har et avklart
behov for tiltaket og en arbeidsgiver som er
interessert i & ansette.

Tidsubestemt lgnnstilskudd

Skal bidra til @ gke mulighetene for ordinaert
arbeid blant personer med varig og vesentlig
nedsatt arbeidsevne samt bidra til 8
forebygge uferepensjonering. Det blir gitt
ordineer lgnn og fast ansettelse i hel - eller
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deltidsstilling. Arbeidsgiver far et tilskudd til
lgnnen.

Forsgksordning med tilretteleggingstilskudd
for arbeidssgkere

Virksomheter som legger til rette for at
arbeidssgkere med nedsatt arbeidsevne

kan komme i arbeid eller delta pa et
arbeidsrettet tiltak i ordinger virksomhet,
kan fa tilretteleggingstilskudd til dekning

av merkostnader eller merarbeid.
Virksomhetene kan bruke tilskuddet til

de samme formalene som det ordinzere
tilretteleggingstilskuddet. | forbindelse med
regjeringens jobbstrategi er det igangsatt en
forsgksordning med tilretteleggingstilskudd
for arbeidssgkere. Forsgksordningen er ikke
begrenset til IA-virksomheter.

Tilretteleggingsgarantien
Tilretteleggingsgarantien er en

ordning som skal sikre arbeidstaker og
arbeidsgiver trygghet for at personer med
redusert funksjonsevne far ngdvendige
hjelpemidler, tilrettelegging og oppfalging.
Tilretteleggingsgarantien er en skriftlig
servicegaranti som forplikter alle enheter
i Arbeids- og velferdsetaten (NAV-kontor,
arbeidslivssenter, hjelpemiddelsentral) til
a girask og koordinert saksbehandling og
tilpasset oppfelging pa arbeidsplassen.

benyttet tiltaket arbeid med bistand var i ordinaert
arbeid etter at tiltaket var avsluttet. Tiltaket
fungerte i praksis som et avklaringstiltak for mulig
innvilgelse av ufarepensjon og mulig inntak i VTA
(Reinertsen, 2012).

7.5. Ordineer bedrift uten tiltak

Det finnes ikke oppdaterte tall pa hvor mange
personer med utviklingshemming som arbeider i
ordineer bedrifter uten tiltak, men en undersgkelse
fra 2006 fant at det var 59 personer med
utviklingshemming i yrkesaktiv alder det aret som
var integrert i et vanlig arbeidsmiljg. Dette utgjorde
ca. 0,36 prosent av antall registrerte personer med

utviklingshemming i yrkesaktiv alder (Reinertsen,
2012).

7.6. @konomiske levekar, lonn og trygd

De aller fleste personer med utviklingshemming
mottar ufgrepensjon. Flere av dem er i tillegg
engasjert i ulike typer dagaktiviteter. Ufgrepensjon
bidrar til & sikre materielle livsbetingelser, men

kan ogsa bidra til & definere mottakeren ut av det
ordinaere arbeidsmarkedet.

Arbeidsinnsatsen til personer med utviklings-
hemming kommer pa mange materien
seerstilling. Den er gjerne lgsrevet fra spgrsmal
om egenforsgrgelse, og handler mer om & gi dagen
en struktur og et aktivitetsinnhold. Terje Olsen
(Olsen, 2006) beskriver hvordan det tilrettelagte
arbeidet kan oppleves bade sveert positivt og
meningsfylt, men for noen som flaut og
stigmatiserende. Den lave bonuslgnna i blant
annet dagsentra med produksjon og varig
tilrettelagt arbeid, viser at dette ikke er en vanlig
jobb. For personer med utviklingshemming blir
arbeidet ofte en blanding av bade arbeid og
omsorg. Normaliseringsideologien og rollen som
verdsatt arbeidstaker kan bli uklar. Tgssebro

og Soderstrém (Tassebro og Soderstrom, 2011)
viser ogsa til at lannsveksten i bonuslgnna har
veert lavere enn den generelle lannsveksten i
samfunnet. Gjennomsnittsbonuslgnn i 2010 var
kr. 1243 pr. maned. De aller fleste personer med
utviklingshemming har imidlertid ufgrepensjon
som viktigste inntektskilde basert pa regelverket
for fgdt ung ufer. Denne pensjonen reguleres med
oppjusteringen av grunnbelgpet i folketrygden og
folger, ifalge NAV, dermed den generelle lgnnsut-
viklingen i samfunnet.

7.7. Arbeids og aktivitetssituasjonen - status
og utviklingstrekk

Rapporten Nasjonal tilstandsrapport over arbeids-
og aktivitetssituasjonen blant personer med
psykisk utviklingshemming (Reinertsen, 2012)
oppsummerer status for 2010 pa felgende mate:



Kristi Reestad

Kristi Reestad har jobbet i 32 ar som
kontorfullmektig ved Seksjon jordbruk og
naeringsutvikling ved fylkesmannens
landbruksavdeling i Mgre og Romsdal. Hun
fikk praksisplass i avdelingen da hun gikk pa
videregaende, og har veert der siden.

Mens Reestad tidligere hadde kontorarbeid med
sortering, stempling, adressering, frankering,
registrering og henting av brev osv. som sine
hovedoppgaver er de fleste av disse manuelle
funksjonene na flyttet ut av avdelingen og lagt inn
pa data.

53-aringen har likevel fortsatt mye a fylle tiden
med. Hun har sin arbeidsinstruks, og kolleger bade
fra egen avdeling og andre i fylkesmannsembetet
stikker innom kontoret hennes nar de har ulike
oppgaver som skal gjares.

Det er hennes ansvar a hente post, levere post til
servicekontoret og sgrge for at det ikke mangler
noe pa avdelingens rekvisitalager. Hun kopierer,
sorterer, putter brev i konvolutter, kjgper inn og
sgrger for at det til enhver tid er nok frukt pa
huset. Nar det arrangeres kurs og konferanser, er
det hennes jobb a klargjere konferansemappene.
Informasjonsavdelingen i fylkeskommunen tyr

til Kristi nar flere tusen eksemplarer av hver

nye utgave av internbladet skal sendes ut og
adresseres.

Hun har sitt eget kontor, er med pa alle
avdelingsmgter, seminarer og samlinger bade

i og utenfor "huset”, og tar uten a ngle ordet

i plenumsdiskusjonene. Hun er ogsa medlem

i avdelingens interne orkester der hun spiller
bassgitar og rytmeinstrumenter. Pa fritiden gar
hun pa data- og gitarkurs.

Etter & ha tatt et "vaffelkurs” pa kveldstid gjennom
voksenoppleeringen pa avdelingens regning,

ble det hennes jobb & sarge for serveringen

til kollegene pa slutten av arbeidsdagen hver
fredag. Nar det arrangeres mgter med servering i
avdelingen, er det hennes jobb & dekke pa og rydde

opp.

53-aringen har fa fraveersdager, og ringer alltid
og gir beskjed hvis hun har mistet en buss eller
av andre arsaker kommer for sent pa arbeid.

Hun er stolt av jobben sin - og hverdagen med
kollegene pa avdelingen er en viktig del av livet
hennes. Her tar man vare pa hverandre og her blir
hennes behov respektert bade i de gode og litt
vanskeligere dagene.

Kristi Raestad er plassert i vanlig lannsregulativ
som kontorfullmektig. Arbeidsgiver betaler 20
prosent av lennen for det verdiskapende arbeidet
hennes, mens NAV dekker resten. Alt tyder pa at
Kristi kommer til & jobbe her frem til hun gar av
med pensjon.
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Situasjonen per 2010:

o Brukere av dagtilbud - kommunalt: ca. 48 %.

o |varig tilrettelagt arbeid (VTA) i godkjent
tiltaksbedrift med statte av NAV og kommu-
nen:ca. 35 %

o |varig tilrettelagt arbeid i ordineer bedrift
(VTA-O) med stotte fra NAV ca. 3-4 %

o |ordinaer bedrift med arbeidsmarkedstiltaket
arbeid med bistand ca. 3 %

e Uten ordning/tiltak ca. 12 %

Med utgangspunkt i rapporten Innfridde mal eller
brutte visjoner (Soderstrom og Tassebro 2011) kan
utviklingstrekkene fra 2001 til 2010 opp-
summeres slik:

¢ Andelen utviklingshemmede som ikke har
noen dagaktivitet gker jevnt

e Et mindretall fanges opp av tiltak som er
tiltenkt & integrere yrkeshemmede i det or
dinzere arbeidsmarkedet

e Sveert fa utviklingshemmede er i ordinaer
bedrift uten tiltak.

o Lannsveksten for utviklingshemmede ligger
klart under lennsveksten for befolkningen for
avrig

I rapporten fra NAKU (Reinertsen, 2012) opps-
ummeres det med at utviklingshemmede fortsatt
i stor grad er samlet innenfor de segregerte
tiltakene som tilbys innenfor de skjermede
virksomhetene. Rapporten viser til at det samtidig
kan veere opptil 20 % av de utviklingshemmede
som er i kommunale dagtilbud som fyller
kriteriene for deltakelse i skjermede tiltak. Det er
ogsa grunn til & tro at det vil veere personeride
skjermede tiltakene som er kvalifisert til en jobb

i ordinaer virksomhet. Det er ikke realistisk at alle
utviklingshemmede skal delta i ordinzert arbeid.
Med det sveert lave antallet pr. i dag, er det et
sparsmal om flere kunne gjort det ved hjelp av
oppfalging, tilrettelegging og tilpasninger.

7.8. Status sett i forhold til malene i reformen
Det foreligger et gap mellom malene i reformen og

utviklingshemmedes faktiske deltakelse i arbeids-
livet. Dette gapet synes a ha blitt starre pa noen

omrader etter 2001. Sveert fa utviklingshemmede
er i ordineert arbeid. Mange er enten pa dagsenter
(48 %) eller i varig tilrettelagt arbeid (35 %). Et
mindretall fanges opp av tiltak som skal integrere
yrkeshemmede. | tillegg viser utviklingstrekkene at
andelen utviklingshemmede som ikke har dag-
aktivitet, har gkt etter 2001. Det er allikevel
positivt at antall plasser i varig tilrettelagt arbeid
har steget de siste arene.

Det er samtidig en stor gruppe mennesker med
utviklingshemming vi vet lite om nar det gjelder
arbeid. Tar vi utgangspunkt i beregning 3 fra
kapittel 1, vil det veere en stor gruppe udiagnosti-
serte personer med utviklingshemming det ikke
finnes dokumentert kunnskap om nar det gjelder
tilknytning til arbeidslivet. Totalt er denne gruppen
pa 75 000 personer. Det er allikevel grunn til & tro
at mange av disse vil ha utfordringer med & komme
inn i det ordineere arbeidsmarkedet.

Hvilken rolle skjermet sektor, herunder VTA, skal
ha i framtida beror blant annet pa spgrsmalet om
hvem som er aktuelle for tiltakene og hva
hensikten skal vaere med dem. | AFl-rapport
2012:14 (Spjelkavik, Frgyland, Skarpaas, 2012)
pekes det pa at det er overraskende at det sterke
fokuset pa arbeidsinkludering for alle grupper
funksjonshemmede ikke har fort til starre grad av
plassering i ordineert arbeidsliv. Det er etter hvert
enighet bade nasjonalt og internasjonalt om at
kompetanse innen "utplassering og trening” med
sikte pa a handtere overgangen til ordinaert
arbeidsliv, er veldig avgjgrende for a lykkes med
inkludering i ordineert arbeidsliv. Spesielt over-
gangen fra utdanning til arbeid er en krevende og
viktig fase som krever spesiell oppmerksomhet.

Kompetanse er i stor grad ngkkelen til arbeids-
livet. Arbeid er et omrade der mange utviklings-
hemmede mgter barrierer med manglende
deltakelse og likestilling som resultat. Noen
makter heller ikke arbeidslivets krav til effekt-
ivitet, samtidig som de slites fortere ut enn andre
sa lenge arbeidsmarkedet ikke tilpasses deres
situasjon.



7.9. Sentrale strategier og innsatser
7.9.1. Arbeidsevnevurdering

De siste drene har arbeidsmetodikken i NAV blitt
endret. Arbeidsevnevurderinger skal bidra til mer
effektive og brukerrettede oppfalgingslap, mer
treffsikker virkemiddelbruk og kvalitetssikring av
forvaltningsavgjarelser. Arbeids- og velferds-
direktoratet legger fra 2012 stor vekt pa a
tilrettelegge for en mer systematisk oppfelging av
alle arbeidssgkere, og at NAVs brukere skal fa en
helhetlig arbeidsrettet oppfolging.

7.9.2. Jobbstrategi for personer med nedsatt
funksjonsevne

Jobbstrategien kom i oktober 2011 og skal bidra

til at flere med nedsatt funksjonsevne kommer i
arbeid og feerre pa stenad. Prioritert malgruppe for
Jobbstrategien er unge under 30 ar med nedsatt
funksjonsevne og behov for arbeidsrettet bistand.
Innsatsen er seerlig innrettet mot de som er i over-
gangen mellom utdanning og arbeid og de som

har mottatt arbeidsavklaringspenger i mer enn

ett ar. Strategien legger opp til stor bredde i bruk
av virkemidler. Tiltakene knyttes til fire barrierer;
diskriminering, kostnad, produktivitet og
informasjons- og holdningsbarrieren. Ulike arbeids-
rettede tiltak skal gjagre arbeid til en reell mulighet
for unge som star i fare for & ende opp pa ufare-
pensjon. | hvert fylke er det ansatt to personer
som arbeider spesielt med jobbstrategien, en
arbeidslivscoach ved NAV Arbeidslivssenter og en
koordinator ved NAV Fylke. Jobbstrategien fore-
slas viderefert og styrket i statsbudsjettet for
2013.

7.9.3. IA-avtalen

Malet med Intensjonsavtalen om et mer
inkluderende arbeidsliv (IA) er a skape et arbeidsliv
med plass til alle som kan og vil arbeide. | februar
2010 ble den tredje IA-avtalen undertegnet av
myndighetene og partene i arbeidslivet. For den
nye IA-avtalen (2010-2013) er det overordnete
malet a forebygge og redusere sykefraveer, styrke
jobbneaervaeret og bedre arbeidsmiljget, samt
hindre utstating og frafall fra arbeidslivet. | den

nye avtalen blir det rettet starre oppmerksomhet
mot a gke sysselsettingen blant personer med
nedsatt funksjonsevne.

7.9.4. Kvalitetsforbedringer i tiltaket varig
tilrettelagt arbeid

Det har over flere ar veert jobbet systematisk med
a heve kvaliteten pa tiltakene i varig tilrettelagt
arbeid. Fra flere hold papekes det at innfaringen av
kvalitetssikringssystemet EQUASS har fart til gkt
bevissthet hos lederne i tiltaksbedriftene til
jobbe mer systematisk med a stille krav om et
faglig innhold i jobben og systemer og rutiner for a
male resultater og kvalitet i tiltakene.

De senere arene har det ogsa foregatt en stor
innsats for & sikre bedre kvalitet i tiltaket
gjennom godkjenningsordninger hvor rutiner og
krav i bedriftene blir giennomgatt og forbedret.
Bedring av kompetansen hos de ordinaert ansatte
er blitt et sentralt tema. For & styrke tryggheten
har det ogsa blitt innfart krav om politiattest for
de ansatte. De siste arene har ogsa oppfalgingen
og kontakten mellom Arbeids- og velferdsetaten
og bedriftene som har tiltaket, blitt styrket og
det er foretatt forskning og utredning av hvordan
situasjonen er i tiltaket/bedriftene og om behovet
og innretningen av det. Denne forskningen viser et
positivt bilde av tiltaket med deltakere som trives
godt, men ogsa at det ser ut til & veere etter-
sporsel etter flere plasser i tiltaket.

En viktig forutsetning for & kunne delta i arbeid og

dagaktivitet er boligen og at den fungerer godt for
den enkelte. Neste kapittel handler derfor om bolig
for utviklingshemmede.

8.1. Ansvarsreformens intensjoner

Reformen innebar at utviklingshemmede skulle
flytte ut av institusjonene og inn i ordinzere
boliger. 11987 bodde det ca. 5250 mennesker med
utviklingshemming pa institusjon. Fram til midten
av 1990-arene hadde alle flyttet inn i boliger pa
kommunalt niva.
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Om boligens utforming het det at den skal veere en
vanlig bolig i et vanlig bomiljg og at hvert hushold
skal ha selvstendige leiligheter. Tjenesteytingen
skulle ikke knyttes til en spesiell bolig. Tjenestene
skulle knyttes til den enkeltes person ut ifra forut-
setninger og behov (St.meld. nr.67 (1986- 1987,
1986). | St.meld.nr. 47 ( St. meld. nr. 47 (1989 - 90),
1989). Om gjennomfaring av reformen for
mennesker med psykisk utviklingshemning, blir det
understreket at en under omleggingen av tiltakene
ikke ma bygge opp en ny kommunal seeromsorg.

En ma satse pa fleksible ordninger tilpasset den
enkelte innen det vanlige hjelpeapparatet i
kommunen. Det er viktig a gi den enkelte en bolig
som ikke har en institusjonskarakter og at bofelles-
skap blir slik organisert at de funksjonerer som

TYPE BOLIG

Selvstendig bolig

Selvstendige boliger skal gi plass til alle sentrale
boligfunksjoner. Boligene ma inneholde: kjgkken,
soverom, bad med plass til vask og terk av tay
samt bod. Siden boligene ogsa ma legge til rette
for bruk av hjelpemidler, anbefaler Husbanken at
arealet veere 55 kvm eller stgrre. Det ma veere
privat uteplass/terrasse.

Boliger i bofellesskap

Med bofellesskap menes en gruppe boliger hvor
privatenheten har de ngdvendige boligfunksjoner
for egne husholdninger, men som i tillegg har
fellesareal. Privatarealet bgr minimum veere

40 kvm og blant annet ha plass til kjgkken. |

tillegg ma det veere fellesareal i form av stue og
spisekjokken. Dette skal gi beboeren valgfrihet om
man vil delta i felleskapet eller ikke.

Samlokaliserte boliger

Forstas som selvstendige boliger som er lokalisert
i samme hus/blokk eller i umiddelbar naerhet til
hverandre.

Bokollektiv

Er en gruppe boliger som er organisert med tanke
pa stor grad av felleskap med for eksempel felles
matlaging og maltider. Privat areal anbefales &

et hjem. Det tallfestes ikke noe maksimalt antall
beboere i et bofellesskap, men dette ma vurderes
neye ut fra beboernes gnsker og behov.

Staten skulle ha ansvar for finansiering av bolig
gjennom Husbankens lane- og tilskuddordninger.
Rundskriv HB 1212 (Husbanken, 1990) ga retning
for finansiering av boliger til utviklingshemmede.
Rundskrivet omtalte behovet for at hver enkelt
skulle ha sin egen leilighet, arealets starrelse og
hvor mange en kunne bo sammen med dersom
boligen var samlokalisert med andres. | rund-
skrivet ble det anbefalt to til fem boenheter i
bofelleskapet eller i bokollektivet.

veere mellom 28 og 40 kvm. Lgsningen stiller krav
til gode tilpassede fellesarealer som kjokken og
oppholdsrom. Privat boenhet bestar av soverom/
oppholdsrom samt bad. Bod kan vaere bade i privat
og i fellesomrade.

Borettslag for personer med utviklingshemming
Det eri de siste arene etablert flere borettslag for
utviklingshemmede der de selv eier sin egen bolig,
08

hvor det er gitt tilskudd kombinert med hhv
startlan eller grunnlén. Dette er en ny mate a
etablere varige boliger pa for mennesker med
utviklingshemming. Borettslagsmodellen har blitt
et supplement til mer tradisjonell framskaffelse
av boliger i kommunal regi. Borettslag for
utviklingshemmede har som regel en tilknyttet
tjenestebase/fellesrom og blir dermed en form for
bofellesskap.

Husbanken anbefaler at det etableres flere egne
selvstendige boliger, eventuelt med fellesareal.
Dette

gker fleksibiliteten, og gjer det mulig a tilpasse
bruken til den enkeltes gnsker om felleskap.
Personal-

base eller fellesarealer kan utformes slik at det
kan endres og brukes som egne boenheter. Det
ber generelt legges opp til universell utforming.



8.1.1. Overgangen fra foreldrehjem til eget hjem

Mange unge med utviklingshemming gjennomgar
ikke samme sosialiseringsprosess som andre unge
som er pa vei fra barndom til en voksen, selvs-
tendig tilveerelse. Det er ofte foreldrene som er
initiativtakere og padrivere i prosessen. | en
lgsrivelsesfase trenger personer med utviklings-
hemming bistand fra personer som har god
oversikt og som er falelsesmessig involvert over
tid. Felles for mange unge og foreldre, er at de
trenger tid pa a forberede seg pa denne
vesentlige overgangen.

Lars Grue (Grue, 2011) viser at mange foreldre
opplever kontakten med det offentlige som den
starste pakjenningen knyttet til det & ha et barn
med utviklingshemming. Tidligere darlige erfaringer
kan medfgre at mange foreldre er redde for at
andre ikke vil klare & ta seg av deres sgnn eller
datter like godt som det de selv har gjort. Den
frykten mange foreldre kan fale pa, viser at det
ikke bare er den som flytter fra foreldrehjem til
eget hjem som skal lgsrive seg, men ogsa
foreldrene.

A bruke avlastningsordninger aktivt i prosessen
frem mot det & etablere seg i eget hjem, kan
derfor veere en heldig lgsning bade for leering av
ferdigheter og for & skape en sosial arena hvor
nettverk kan bygges. Avlastningen i fremtidig bolig
kan gi god innfasing til egen bolig.

8.1.2. Ulike boliglasninger og type bolig

I Husbankens veileder for utforming av omsorgs-
boliger og sykehjem “Rom for trygghet og omsorg”
(Husbanken, 2009) er det gitt anbefalinger for
utformingen av boliger for utviklingshemmede.

Veilederen tar utgangspunkt i grunnlaget for
ansvarsreformen, hvor en av de viktigste
visjonene var at boliger skulle gi den enkelte
mulighet til privatliv og tjenester pa egne premiss-
er tross hjelpeavhengighet. Ansvarsreformen ga
klare fgringer for bygging av boliger. For utviklings-
hemmede som ikke hadde omfattende behov for
hjelp og som primeert trengte en varig bolig, uten

et tett bofellesskap, ble det anbefalt a finne en
bolig i det ordineere boligmarkedet. Det skulle
bygges selvstendige boliger, og kun et begrenset
antall boliger skulle samlokaliseres. Areal til
tjenesteapparatet skulle ogsa begrenses for

a unnga at det ble bygd nye mini-institusjoner.
Det skulle ikke gjelde en seaerskilt malestokk for
utviklingshemmede.

8.2. Status

| 1995 beskrev Romgren den forstaelsen som
samfunnet hadde utviklet i kjglvannet av ansvars-
reformen slik: “De er synliggjort og akseptert, men
samtidig annerledes og for seg selv” (Kittelsaa,
Tessebro 2011, s.43). Sparsmalet er om utviklings-
hemmedes boligsituasjon i dag kjennetegnes ved
at forholdene er lagt “til rette for at personer med
utviklingshemming sa langt det er mulig kan leve
og bo selvstendig og ha en aktiv og meningsfylt
tilvaerelse i fellesskap med andre?” (Ot.prp. nr. 49
(1987-1988), 1987).

8.2.1. Generelt om boforhold

Bostandard og boform for utviklingshemmede

har endret seg dramatisk som falge av reformen.
Boforholdene er det livsomradet som nesten alle
synes har blitt bedre etter reformen. Boligene ser
imidlertid ut til & utformes pa en sveert

ensartet mate som avviker fra ordinaer bebyggelse.
Tgssebro peker likevel pa at de nye boligene har
betydelig hayere forekomst av “private markgrer”
som navneskilt, postkasse, lasbar dar etc. - etter
reformen (Sandvin, 1998, s. 37).

8.2.2. Utviklingen nar det gjelder boligtype

Tabellen pa neste side angir hvordan utviklings-
hemmedes bosituasjon har utviklet seg etter
boligtype (Kittelsaa, Tassebro 2011, s. 13).

Det har skjedd betydelige endringer fra 1994 til
2001 med nedgang i andel bokollektiv og gkning

i andel egen bolig. Nedgangen i andel bokollektiv
henger sammen med avinstitusjonaliseringen. Etter
2001 har utviklingen veert relativ stabil, og det kan
se ut som om overgang til egen bolig har stoppet
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Tabell 2:
Boligtype 12%91?; Prosenter
1994 2001 2010 2010*
Bokollektiv 14 5 2 2
Bofellesskap 76 73 80 79
Egen bolig 6 21 17 18
Annet 5 1 1 1
Sum prosent 100 100 100 100
N 396 527 368 184

2010* er personer som flyttet inn i ndveaerende bolig etter ar 2000

opp. Bofellesskap ser derimot ut til & bli den stadig
mer dominerende boformen. | tillegg er det en
utvikling fra samlokaliserte boliger i

retning av bofellesskap med fellesareal
(Sederstrgm, T@ssebro 2011, s. 18).

Mange kommuner, seerlig de av en viss starrelse,
vil ha flere typer boliger a tilby. Det skal i prinsippet
veere muligheter for beboere a flytte dersom
beboersammensetningen ikke fungerer godt.
Problemet er imidlertid at det er en generell
mangel pa boliger, slik at valgmulighetene kan
veere sma og bofellesskapene kan bli sammensatt
mer ut fra hva kommunen kan tilby, enn en vurder-
ing av hvem som passer best sammen jf. (Kittelsaa,
Tassebro, 2011, s. 22).

8.2.3. Utvikling nar det gjelder starrelsen pa
bofellesskap

Som nevnt over anbefalte Husbanken i rundskriv
ved reformens innfagring boenheter pa to til fem en-
heter. Reformens intensjoner understrekes ogsa i
dag, gjennom Kommunal- og regionaldepartement-
ets tildelingsbrev for 2013 til Husbanken.

| tildelings-brevet sies det at:

Det er viktig at samlokaliserte bustader ikkje far eit
institusjonsliknande preg, og at talet pa bueiningar
som blir lokaliserte saman difor ikkje skal vere for

stort. Bueiningane bar ogsa bli plasserte i ordinaere
bumiljg slik at prinsippa om integrering og normal-
isering blir falgt opp. Ulike brukargrupper skal ikkje
samlokaliserast pa ein uheldig méte. Brukar-
medverknad er viktig nar slike bustader skal
planleggjast. Desse faringane ma kome tydeleg
fram i Husbanken si rettleiing til kommunane og

i Husbanken si eiga vurdering av sgknader om
tilskot.

| Husbankens veileder fra 2009 (Husbanken, 2009,
s. 42), sies det ogsa falgende om starrelse:

Ved & etablere fellesskapslosninger finnes alltid
en fare for & bygge nye miniinstitusjoner. Dette
pavirkes ogsa av andre aspekter som ansattes
holdninger, maten tjenestene blir organisert pa og
lokalisering. Erfaring viser at tette bokollektiver
kan fungere godt for noen, men er komplisert og
kan bidra til konflikter og frustrasjon der det ikke
fungerer. Husbanken anbefaler derfor sméa
grupper fra 4 til maksimum 8 boliger. A legge til
rette for gode arbeidsforhold for den som skal
hjelpe, trenger ikke & gé pa bekostning av bolig-
kvaliteten for beboeren. Der det er mange ansatte,
er det nadvendig med kontorarbeidsplass tilret-
telagt for datautstyr, samt tilfredsstillende
saniteerrom og spiserom. Plassering av slike
arealer er viktig. Det er boligen som er den primaere
funksjonen, og du skal aldri matte ga gjennom en
arbeidsplass for 8 komme til boligen din.

Studier viser at det likevel har veert en bevegelse
mot stadig starre bofellesskap. | rapporten til
Kittelsaa og Tassebro (Kittelsaa, Tgssebro, 2011),
vises det til at andelen utviklingshemmede som
bor i store bofellesskap, dvs. over seks enheter,

har gkt markant i tida etter 2001. Dette er den
dominerende boformen blant dem som har fatt ny
bolig etter ar 2000. Store bofellesskap bygges i alle
kommuner, bortsett fra i de aller minste. Tabell 3.
viser denne utviklingen.

Tabell 3: Gruppestarrelse og sammensetning av
bofellesskap. Gjennomsnitt, andel som bor med 7
eller flere og andel som bor i gruppe med personer
som ikke har utviklingshemming.



Tabell 3 1994 2001 2010 2010*
Gruppestgrrelse (snitt) 3,8 5,0 7,0 8,1
% som bor med 7 eller flere 3 16 40 54
% som bor i blandet gruppe 0 13 22 27

2010* er de som flyttet inn i ndveerende bolig etter 2000.
Kilde: Kittelsaa/Tessebro 2011, s. 16

Som det framgar av tabellen har det veert en sterk
gkning i andelen som bor i store bofellesskap, og
sterkest for dem som flyttet etter 2000.

8.2.4. Boligareal

11994 var den mest vanlige boformen at den
enkelte hadde sin egen leilighet i en fellesskaps-
lesning. Noe av det private arealet var da avgitt til
fellesareal i bofellesskapet. De som bodde i
fellesskapslasninger hadde derfor noe mindre
privat boareal enn de som bodde i selvstendige
leiligheter (Tassebro, 1996). Forskjellene mellom
ulike boligtyper var likevel sma, det var kun noen
fa boliger som hadde boareal under 40 kvm.

Gjennomsnittlig boareal gkte i perioden 1994-2001.

Dette har sammenheng med at bruken av bo-
kollektiv ble kraftig redusert, og andelen som
flyttet i egen selvstendig leilighet gkte. Nar det
gjelder areal pa bofellesskapene, var gjennom-
snittlig areal stabilt i perioden 1994-2001
(Tgssebro, Lundeby, 2002). | perioden etter 2001
synes gjennomsnittlig boareal & ha gatt svakt
ned. Likevel, papeker Tassebro, er tendensen nar
det gjelder starrelse pa boareal for utviklings-
hemmede, at denne gar i motsatt retning i forhold
til befolkningen for gvrig der boligarealet gker.

8.2.5. Disposisjonsforhold - eierform til bolig

Undersgkelsen til Brevik/Hgyland viser at 40
prosent av alle utviklingshemmede bor hos
foreldre/pargrende, mens en noe sterre andel (46
prosent) bor i kommunale boliger og institusjoner.
14 prosent bor i selvstendige private boliger, eid
eller leid. I all hovedsak er det foreldrene og
kommunene som star for boligtilbudet for
utviklingshemmede.

Av alle som bor i egen selvstendig bolig, er 93
prosent i aldersgruppen 20-66 ar. Omregnet i
absolutte tall bor 2.600 utviklingshemmede
personer i egen selvstendig bolig, dvs. hver 5.
utviklingshemmede. Brevik/Hgylands undersgkelse
viser at 65 prosent i alderen 20-66 ar bor i kom-
munalt disponerte boliger (Brevik, Hayland, 2007).

Nar det gjelder disposisjonsformi 2011 er endrin-
gen liten. Mens 88 prosent av utviklingshemmede
leide boligi ar 2001, er dette tallet 85 prosent i

ar 2010. De aller fleste utviklingshemmede leier
fortsatt av kommunen (71 prosent), mens noen fa
leier av stiftelse eller privatpersoner. (Tassebro og
Lundeby, 2011, Soderstrom og Tassebro, 2011).

8.2.6. Omsorgskomplekser?

Ifolge Kittelsaa og Tassebro (Kittelsaa og Tassebro,
2011), har ikke de nye bofellesskapene erstattet
boliger som tidligere var samlet pa ett omrade.
Det er snarere slik at samlokalisering har forster-
ket seg, bl.a. ved at utviklingshemmedes boliger

i starre grad enn far er lokalisert sammen med
kommunens andre omsorgstilbud. | undersgkelsen
fra 2001 som de henviser til, svarte 53 prosent av
de ansatte i boligene at boligen fremsto som en
gruppe av omsorgsboliger, og 31 prosent svarte at
boligen & i et omrade som var preget av omsorgs-
funksjoner og institusjoner. 1 2010 var disse ande-
lene gkt til henholdsvis 62 prosent og 40 prosent.
Pa tilleggssparsmalet om det var en gruppe
boliger for utviklingshemmede svarte 22 prosent
bekreftende pa dette bade i 2001 og i 2010. En
tredjedel av boligene ligger i et vanlig boomrade.
Dette gjelder for store og sma bofellesskap og er
nesten uendret fra de som flyttet inn t.o.m. 2000
til de som flyttet inn etter 2000.

| starre komplekser med kommunale utleieboliger
kan flere grupper vanskeligstilte bli samlokalisert,
f.eks. etasjevis. Dette behgver ikke innebeere et
problem, men dersom grupper med sveert ulik
atferd samlokaliseres, kan det skape utrygghet
og et darlig sosialt milja.

Helse- og omsorgsdepartementet bai 2010
Helsedirektoratet om en oversikt over praksis i
saker hvor personer med utviklingshemning ma
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flytte mot sin vilje, herunder bruk av flytting som
vilkar for @ motta tjenester. Som fglge av dette,
ba Helsedirektoratet fylkesmennene om a skaffe
oversikt over praksis i saker der personer med
utviklingshemning ma flytte mot sin vilje og saker
med bruk av vilkar for & motta tjenester. Fylkes-
mannen i Oslo og Akershus og flere andre fylkes-
menn har svart at siden fylkesmannen er klagein-
stans i spgrsmal knyttet til type og omfang av
tjenester og ikke boligsparsmal, har de ikke saks-
behandlingssystemer som gjgr det mulig & seke
opp disse sakene spesifikt. Det blir derfor van-
skelig & kartlegge disse sakene. Undersgkelsen
har derfor sannsynligvis usikkerhetsmomenter i
forhold til svarene som oppgis (Rapport fra fylkes-
mennene, 2010). 16 Fylkesmenn svarte allikevel pa
oppdraget. Tilbakemeldinger fra fylkesmennene
viste at saker om tvang og makt sjelden eller aldri
handler om bolig (tvangsflytting), men noen av
fylkesmennene oppgir at brukeren ofte ikke har
reelle valg. Det vises til eksempler der brukere har
blitt flyttet til et nytt sted fordi det opprinnelige
tjenestetilbudet ikke ble vurdert som forsvarlig.
Fylkesmannen i Hedmark sier bl.a at avstand fra
boligen til kommunesentrum kan ha betydning for
omfang og kvalitet pa tjenestene, og at tjenest-
etilbudet kan bli opplagt bedre dersom de flytter
naermere et tjenestested. For brukere kan dette
oppleves som problematisk fordi de har opparbei-
det seg tilhgrighet og nettverk der de har bodd.
Flyttingen har allikevel som regel skjedd som
planlagt og i samarbeid med private parter. (Kilde:
rapportering fra Helsedirektoratet til Helse- og
omsorgsdepartementet i brev av 14.4.2011).

| tabell 3 ser man at kategorien “blandet gruppe”
har gkt betydelig etter 2000 og det er en gkende
tendens til samlokalisering.

Et problem med starre omsorgskomplekser er at
dette kan gi mindre kontakt med samfunnet for
gvrig. Kommunene i «casestudien» "Samlokali-
serte boliger og bofellesskap» (Skog Hansen, Ske-
vik Grgdem, 2012), avviste stort sett at kontakt
med naermiljg og naboer har noe med starrelsen
pa bofellesskapene a gjare. Det ble sagt at man
kan ha urealistiske forventninger til omfanget av
en slik kontakt og vist til at brukerne er forskjel-
lige og har ulike behov. For mange er tryggheten

i bofellesskapet viktig. Det var ogsa et spgrsmal
om nabolaget egentlig var interessert i kontakt

med beboerne, for eksempel beboere med psy-

kiske lidelser.

For mange utviklingshemmede vil kontakt med
omverdenen og deltakelse i aktiviteter utenfor
bofellesskap/egen bolig veaere viktig. Mulighet-
en til & velge boform og lokalisering er av stor
betydning. Integrering i naermiljget kan bli mindre
ved store bofellesskap som ivaretar ogsa andre

grupper.

8.2.7. Ytre framtoning

Blant forutsetningene for gode boliglgsninger
nevner Skog Hansen/Skevik Gradem (Skog
Hansen, Skevik Grgdem, 2012) at utformingen

av bygningene ikke ma beere preg av at de er
utformet for en spesiell gruppe. | Kittelsaa og
Tassebros rapport (Kittelsaa, Tgssebro, 2011 s.
43, 44) pekes det pa at store bofellesskap vil fa

et institusjonspreg tilpasset en spesiell gruppe,

og dermed ikke oppfylle malet om at utvikling-
shemmede skal bo i samme type bolig og bomiljg
som andre. Ifglge Kittelsaa og T@ssebro, vil store
bofellesskap oftere baere med seg et signal om
«annerledeshet», men det pekes ogsa pa at starre
bofellesskap kan inngd i vanlige bygarder eller i et
blokkomrade. Samtidig sies det at det motsatte
ikke nadvendigvis gjelder for sma bofellesskap.
Mange sma bofellesskap kan skille seg ut fra
omgivelsene. Paradoksalt nok kan en spennende
arkitektur med god brukskvalitet fgre til at bofel-
lesskapet skiller seg ut fra omkringliggende boliger.

8.3. Husbankens virkemidler

Husbanken har falgende virkemidler som kan
benyttes til boliger for utviklingshemmede:

Tilskudd til etablering ev. i kombinasjon med
grunnlan eller startlan

Dersom det er aktuelt for utviklingshemmede

a eie boligen, kan det gis tilskudd til etablering
kombinert med henholdsvis startlan eller grunnlan.
Sistnevnte vil ofte bli brukt der det er aktuelt

a etablere et borettslag. Ved kjgp av bolig i den



Egne leiligheter i boligsameie til syv
ungdommer med utviklingshemming i Bergen
I Maken, som er navnet pa et boligsameie pa
Damsgard i Bergen, bor det syv ungdommer
med utviklingshemming i hver sine leiligheter.
Rundt dem er det helt vanlige leiligheter. De
er dermed en del av det gvrige sameiet og
har de samme rettigheter og plikter som alle
andre som bor der. | tillegg har kommunen
kjgpt en leilighet som skal fungere som
fellesrom. Det er knyttet 6,5 arsverk fra
kommunen til det nye boligprosjektet som
skal g til oppfelging av de syv heldige
ungdommene.

Historien startet med foreldre som var pa
leting etter egnet bofellesskap for sine
ungdommer. Pa grunn av lange kger pa
forskjellige bofellesskap ble ideen om
bofellesskap lagt pa is. Giennom Bergen og
Omeng Boligbyggelag (BOB) fikk de etter-
hvert greie pa at det var syv leiligheter ledig
i boligsameiet Maken, og foreldrene valgte a
kjgpe de syv leilighetene via forkjgpsretten.

ordinaere boligmassen kan tilskudd til etablering
kombinert med startlan benyttes. Boligtilskudd til
etablering og startlan forvaltes av kommunene.
Grunnlan er det Husbanken som tildeler.

Tilskudd til utleieboliger gis til kommuner, stiftel-
ser og andre aktarer som etablerer (oppfering eller
kjap) og/eller utbedrer utleieboliger for vanskelig-
stilte. Maksimalt tilskudd skal normalt ikke over-
stige 20 prosent av godkjente prosjektkostnader.
Nar andre aktgrer enn kommunen etablerer utleie-
boliger skal kommunen ha tildelingsrett.

Investeringstilskudd skal stimulere kommunene

til & fornye og gke tilbudet av sykehjemsplasser

og omsorgsboliger for personer med behov for

heldggns helse- og sosialtjenester, uavhengig av

alder, diagnose eller funksjonshemming. Tilskuddet
kan gis til :

e aplassiinstitusjon, herunder sykehjem etter
helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2 fgrste
ledd nr.6 bokstav ¢

e b omsorgsbolig til personer med behov for

5 Her er referert det som er aktuelt for tilbud til utviklingshemmede. I tillegg gis tilskudd til
sykehjemsplasser og degnomsorgsplasser til personer med behov for gyeblikkelig hjelp

heldggns helse- og omsorgstjenester, tilrette-
lagt for at slike tjenester kan ytes etter helse-
og omsorgstjenestelovens § 3-2 fgrste ledd
nr. 6 bokstav ¢, jf. § 3-7

o c fellesareal i tilknytning til eksisterende
omsorgsboliger for & oppna heldggnstjeneste,
og lokaler for dagaktivitetstilbud

Det gis 30 prosent av godkjente anleggskostnad-

er tilomsorgsboliger med fellesareal, begrenset

oppad til 840.000 kroner og opp til 40 prosent av

godkjente anleggskostnader, til nadvendig fellesa-

real for & yte heldggns tjeneste i eksisterende

omsorgsboliger.

Tilskudd til tilpasning

Dersom medlem(mer) av husstanden har nedsatt
funksjonsevne, kan det gis tilskudd til tilpasning av
boligen.

Bostatte er en gkonomisk stgnadsordning som
har som formal & sikre husholdninger med lave
inntekter og hgye boutgifter en hensiktsmessig
bolig. Ordningen bidrar ogsa til at mottakeren
kan beholde boligen ved bortfall av inntekt, eller
etablere segien ny bolig. Retten til bostgtte er
behovspravd.

For utviklingshemmede er det ingen seerregler,
men beregningen av bostatte er mer gunstig hvis
mottakeren eller en annen i husstanden har ufere-
pensjon etter saerreglene for unge ufgre. Mange
utviklingshemmede vil vaere i denne situasjonen.
Boligsosialt kompetansetilskudd til pilotprosjek-
ter, metodeutvikling og kompetansespredning
ogsa innenfor boligtilbud til utviklingshemmede
kan ogsa tildeles av Husbanken.

Husbanken disponerer ogsa en ramme til forsk-
ningsprosjekter for & gke kunnskapen om bla.
utviklingshemmedes bosituasjon, deres behov og
evaluering av ulike l@sninger.

Segknadsprosessen

Mennesker med utviklingshemning er en sammen-
satt gruppe med sveert ulik grad av hjelpebehov.
Noen vil kunne bo sa & si i hvilken som helst bolig,
mens andre vil ha behov for store individuelle
tilpasninger, assistanse og hjelpemidler. Hvordan
boligens utformes ma derfor imgtekomme den
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enkelte utviklingshemmedes behov. Det mé derfor
veere en bredde i boligtilbudene til denne malgrup-
pen. Bofellesskap er en gnsket og god boform for
mange utviklingshemmede.

Ved sgknad om investeringstilskudd er det vanlig
ainnkalle til forhandskonferanser for pa et tidlig
tidspunkt & komme med innspill om prosjektets
kvalitet, utforming, starrelse, ev. samlokalisering
mv. Husbanken er opptatt av at kommunen kan gi
gode begrunnelser for sine valg og at brukerne er
involvert i prosessen.

8.4. Bolig og selvbestemmelse

Ellingsen (Ellingsen, 2005) forstar selvbestem-
melse som en del av menneskerettighetene og
som grunnlag for spgrsmal om individuell frihet.
Utviklingshemmedes selvbestemmelse er ofte be-
grenset til avgjarelser pa dagliglivsomradet og ikke
pa de store beslutningene i livet som for eksempel
hvor en skal bo og hvem en skal bo sammen med
(Tessebro, Lundeby, 2002).

Til forskjell fra menneskene som under reformen
ble flyttet fra institusjonsomsorg til hjemkom-
munene sine, sa er mange utviklingshemmede i
dag godt integrert pa skole og fritid i sitt naermil-
j@ gjennom oppveksten. Unge mennesker med
utviklingshemning som i dag skal flytte fra forel-
drehjem til eget hjem er mer trygge i egne valg enn
tidligere og er i starre grad enn tidligere vant til a
ha innflytelse i eget liv. De kan sies a tilhgre det
Gustavsson (Gustavsen, 1998) kaller “integrerings-
generasjonen” (Kittelsaa, 2008).

Utviklingshemmede bor likevel ofte tett sammen
med mennesker de ikke selv har valgt eller eri
familie med. De har det en kan kalle medboere.
Medboere er ogsa naboer, men bor tettere innpa
enn det som er vanlig blant naboer. Medboere kan
ogsa kalles «administrativt regulerte relasjoner»,
fordi personene er plassert sammen ut fra maten
tjenestene rundt dem er organisert pa. Bare 18 %
av de spurte i Tgssebro & Lundebys undersgkelse
i 2001 sa at de hadde valgt @ bo sammen med

de personene de bodde sammen med. (T@sse-
bro,1996).

E-leeringskurset "Mangfold og muligheter”
E- leeringskursene "Mangfold og muligheter”
er utarbeidet av Samordningsradet (SOR) og
er tilgjengelige pa www.helsekompetanse.no.
Kursene er gratis. Det er utarbeidet 3 kurs.
Beregnet tidsforbruk pa det enkelte kurset er
ca 8 timer. De 3 kursene har temaene:

o Arbeidiandres hjem

o Fritid, kultur og venner

o Utfordrende atferd

Karmgy kommune ble tilbudt deltakelse i et
pilotprosjekt for uttesting av kursene fer de
ble gjort tilgjengelig for resten av Norge. Det
var ca. 170 ansatte i kommunen som gnsket
a delta. Av disse var det ca. 140 ansatte som
fullferte alle kursene hgsten 2010.

| ettertid har ogsa en gruppe pa 10-12
ansatte tatt videreutdanningsbolken som er
utarbeidet i regi av NLA Hggskolen. Denne
videreutdanningen gir 15 studiepoeng. De
fleste ansatte tok kursene pa sin fritid, og
fikk kompensert med avspasering mot
innlevering av kursbevis. Vikarer fikk tilbud
om & ta kursene som et kompetansehevende
tiltak, men fikk ikke kompensert for forbrukt
tid. De fleste sa dette som en god l@sning, og
ga gode tilbakemeldinger pa at de kunne ta
opplegget innimellom nar de hadde tid.

De ansatte pa dagtilbudene tok kursene i
grupper, ogsa de ga positive tilbakemeldinger.
Opplegget er derfor godt egnet bade

som selvstudie, i grupper og som tema pa
fagmater. En del ansatte laget seg ogsa
refleksjonsgrupper pa fritiden.

| Karmgy kommune har vi veldig gode
erfaringer med kursene som er av hgy faglig
kvalitet. Vi sa at kursene hevet den generelle
kompetansen i personalgruppene og ga en
bedre faglig plattform for personalgruppene.
Det har gitt oss et faglig kompetanselgfti
hele kommunen som har kostet oss sveert
lite.

I en bolig for personer med
multifunksjonshemming ser en endring

i faglig refleksjon etter at store deler av
personalgruppa har tatt e-leeringskursene.



I medarbeidersamtaler kommer det tydelig
frem at det faglige fokuset er endret, og
at det er en starre faglig bevissthet og
varhet rundt brukernes tegn og svake
kommunikasjon. En av deltakerne uttalte
at hun sa brukerne med "nye gyne” etter
e-leeringskursene og den pafelgende
videreutdanningen.

Av deltakerne i kursene er det hele 90 %
som mener at kursene burde gjennomfgres
av alle som arbeider rundt personer

med utviklingshemming. Nytteverdien

av kursene scores hgyt uavhengig av
utdanningsbakgrunnen.

Marit Elin Hansen
Virksomhetsleder Karmgy kommune

Tassebro og Soderstroms undersgkelse fra 2011
viser at selvbestemmelsen generelt er redusert fra
2001 til 2010 nér det gjelder beslutninger i hverda-
gen og at organisatoriske begrunnelser for redus-
ert selvbestemmelse gker i omfang. Kittelsaa og
Tossebra (s. 45 mv) paviser derimot ingen sammen-
heng mellom store bofellesskap og selvbestem-
melse nar det gjelder beslutninger. Det viktige

her er sannsynligvis at den enkelte beboer har sin
egen separate leilighet, uavhengig av starrelse pa
bofellesskapet. Tienesteutgverenes bevissthet

om selvbestemmelse, respekt for privatliv og den
enkeltes verdighet, er helt sentralt for & unnga at
det blir institusjonspreget omsorg jf. «casestudien»
(Skog Hansen, Skevik Gradem, 2012).

Noen forskere har derimot papekt at boformen gir
noen organisatoriske og fysiske betingelser for det
liv som leves i boligene. Dyrendahls utgangspunkt
(Dyrendahl,1996) er at boform langt pa vei bestem-
mer livsform. Ulike boformer gir ulike faringer for
hvordan tjenestene blir organisert og utevd og er
dermed bestemmende for brukerens dagligliv. Det
er viktig a ta utgangspunkt i individuelle behov, og
ikke i kategorier av boformer.

Argumentene mot store bofellesskap har veert

knyttet til at dette er en form for nyinstitusjonal-
isering i strid med prinsippet om normalisering.

Boligutvalget (NOU 2011:15, 2011) trekker frem at
kollektive boformer ikke er problematisk i seg sely,
men det er problematisk hvis den enkelte man-
gler valgmuligheter og blir plassert i en bolig som
skaper hindre for a leve et godt liv. Utvalget

legger vekt pa at det bar veere en god dialog mel-
lom kommunen og beboeren for & finne en lasning
tilpasset den enkeltes gnsker og behov. Hvorvidt
kollektive boformer er en god lgsning avhenger

av antall boliger, innretning pa bygnings-

massen, beboernes gnsker og sammensetning av
beboermassen. Utvalget trekker videre frem at
det er saerskilt problematisk med samlokalisering
pa tvers av ulike grupper, som eldre, personer med
nedsatt funksjonsevne, og personer mer rus- og
psykiatriproblemer. Etablering av denne formen for
omsorgsgettoer mener utvalget bar unngas. De
statlige tilskuddsmidlene skal innrettes slik at de
forhindrer utvikling av omsorgsgettoer, og slik at
de statter opp under etablering av kvalitativt gode
boliglasninger i kommunene.

8.5. Status sett i forhold til malene i reformen

Det skjedde en betydelig bedring av standarden pa
boforholdene i lgpet av reformperioden. Den typ-
iske boligen i institusjon var en avdeling med fire til
atte beboere, der den enkelte kun hadde ett rom
pa rundt 12 kvm som sitt private omrade. Etter
reformen fikk de aller fleste egne leiligheter, gjerne
med fellesarealer i tillegg. Boformen ga bedre
betingelser for et sosialt liv med neere personer.
(T@ssebro, 1996).

Presset pa kommunene ser ut til & ha fert til at det
i dag i skende grad bygges store bofellesskap, ofte
samlokalisert med tidligere etablerte bofellesskap
for utviklingshemmede eller andre vanskeligstilte.
Grunnen til dette kan veere mangel pa egnede
tomter og et gnske om & ta i bruk kommunal
boligmasse. | tillegg begrunnes samlokalisering og
store bofellesskap med en mer effektiv tjeneste-
produksjon og at starre personalbaser fgrer til mer
fleksibel utnyttelse av de ansatte og bedre fag- og
arbeidsmilja.
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Det er viktig & ha et differensiert tilbud, men det
er ogsa kostbart for kommunene a opprettholde
et tilbud som gir stor grad av valgmuligheter. Den
gkende tendensen i & bygge starre bofellesskap
gker tilbudet, men det kan oppleves som total-
tilbudet blir mindre fleksibelt. Det er en generell
mangel pa boliger for utviklingshemmede, og
kommunene sliter med & fa etablert et godt og
variert tilbud. For & supplere det kommunale
tilbudet av utleieboliger, tar na pargrende i gkende
grad initiativ for & etablere borettslag, en form for
bofellesskap som kan ha fellesarealer og tjeneste-
base. | trdd med det boligpolitiske malet om at
flest mulig av dem som gnsker det, skal fa etablere
seg i egen eid bolig, er dette en positiv utvikling
som Husbanken og kommunene arbeider for &
legge forholdene til rette for. Kommunene kan
ogsa ha en egeninteresse i dette ved at man
slipper a bygge ut og forvalte utleieboliger.

Samlet kan vi vise til falgende utviklingstrekk nar
det gjelder bosituasjonen for utviklingshemmede:
Det er, som beskrevet over, skjedd en betydelig
bedring av standarden pa boligforholdene i lgpet av
reformperioden, men:

o det er blitt stadig flere bofellesskap

o antall personer som bor i bofelleskapene har
okt

o boligarealet har blitt noe mindre og aker ikke
som tendensen er i resten av samfunnet

o det er en gkende tendens til samlokalisering
og det er en gkende tendens til samlokalisering
med andre grupper

Nar det gjelder store bofellesskap, har tendensen
veert sterkest for dem som flyttet etter 2000.
Grunnen til denne utviklingen kan vaere mange.
Kommunene argumenterer ifglge Kittelsaa/
Tossebro 2011 med falgende:

o @konomiske forhold: Kostnader og ressurs-
utnyttelse

o Fagmiljg og personalmessige forhold som
stabilitet og turnover

e Motvirke ensomhet

@konomiske argumenter vil alltid spille en rolle nar

kommunen skal etablere et botilbud for utviklings-
hemmede. Det argumenteres fra kommunenes
side med at boenhetene som samles farer til et
mer effektivt tjenestetilbud enn om det skulle
vaere mange bofellesskap spredt rundt i kom-
munen. Det er i farste rekke driftsutgiftene man

er bekymret for, siden investeringsutgiftene er
engangsutgifter og det ogsa finnes tilskuddsord-
ninger for investering i boligen. Med utgangspunkt
i internasjonal forskning mener Kittelsaa, Tassebro
(Kittelsaa, T@ssebro, 2011), at det innenfor dette
feltet er helt marginale stordriftsfordeler, og “at
starre bofellesskap ikke er billigere, men at
anledningen kan brukes til & gjgre dem det” (side
fem). lundersgkelsen til Skog Hansen, Skevik
Grgdem, var kommunenes egenvurdering at de
hadde oppnadd gkonomiske besparelser pa
tjenestene. Besparelsene var i hovedsak knyttet til
felles nattevakt, noe reisetid og tjenesteorganiser-
ing. Kommunene pekte ogsa pa at tomtetilgangen
er en viktig faktor, seerlig i kommuner med liten
tilgang til egnede tomter og stort behov for boliger.

Nar det gjelder argumentene om fagmiljg og per-
sonalforhold, konkluderer Kittelsaa/Tassebro med
at starrelse pa bofellesskapet ikke har betydning
for fagmiljg, stabilitet i tjenesteyting, mulighet

for individualisert statte eller kvalitetssystemer.
Brukerne i «caseundersgkelsen» hadde vekslende
erfaringer om boliglgsningene fremmet det sosiale
fellesskapet. Sammensetningen og valgmulig-
hetene i bofellesskapene var viktig for a etablere
velfungerende sosiale fellesskap.

8.6. Iverksatte tiltak

Retningslinjene til tilskuddsordningene og
Husbankens forvaltning av disse skal sikre
prosjekter av god kvalitet. Samtidig ma tilskudds-
ordningene vare veere tilstrekkelig fleksible til &
mgte ulike gnsker og behov hos brukere og
kommuner.

Starrelsen pa prosjektene, utforming av
bygningene, plasseringen i lokalsamfunnet og
beboersammensetning er viktige faktorer for &
sikre integrering og normalisering av beboerne.
Tjenesteutavelse og kvalitet pa tjenestene,



sammensetning av beboere i boligtilbudene, den
enkelte brukers mulighet til & velge hvor ved-
kommende skal bo og vedkommendes tilgang pa
arbeid og aktivitet pa dagtid, er ogsé med pa a
avgjere om bofellesskap eller samlokaliserte
boliger vil fungere som gode boliglasninger for
beboerne (FAFO, 2012).

Hgsten 2012 ble faringene om kvalitet og
utforming for samlokaliserte boliger og bofelles-
skap tydeliggjort i retningslinjene for Husbankens
tilskuddsordninger.

I regelverket for Husbankens tilskuddsordninger er
det presisert at samlokaliserte boliger ikke skal ha
et institusjonsliknende preg. Antallet boenheter
som blir samlokalisert skal derfor ikke vaere for
stort. Boligene bar ogsa plasseres i ordinaere
bomiljg slik at prinsippene om integrering og
normalisering blir fulgt opp. Ulike brukergrupper
skal ikke samlokaliseres pa en uheldig mate.
Husbankens veileder "Rom for trygghet og omsorg”
fra 2009 anbefaler at det bygges sma grupper

fra fire til maksimum atte boliger. Kommuner som
gnsker & etablere bofellesskap med flere enheter,
eller samlokaliserte boliger med flere boliger enn

Husbanken anbefaler, ma gi en seerskilt begrunn-
else for dette nar de sgker om tilskudd. Husbanken
er i dialog med kommunene med sikte pa a fa fram
best mulig lasninger.

Det finnes mange definisjoner av kulturbegrepet.
Til grunn for dette kapitlet ligger et utvidet
kulturbegrep. Med det menes at det er et kulturelt
aspekt ved alle aktiviteter, redskaper og gjen-
stander (NOU 2001:22, 2001). Kultur er ikke bare
finkultur og kunst, men ogsa aktiviteter som for
eksempelidrett, speider, rock og handverk.

Fritid er den tiden man er fri til & gjere som man vil,
mens fritidsaktiviteter gjerne er mer avgrensede
og planlagte aktiviteter, organiserte eller
uorganiserte. Dette kapitlet handler primaert om
deltakelse i fritidsaktiviteter. En fritidsaktivitet

kan veere alt fra deltakelse i kulturopplevelser,
deltakelse i idrettsaktivitet eller deltakelse i rene
hobbyvirksomheter som for eksempel deltakelse i
turistforeningen, sangkoret og fotoklubben.

Nar det gjelder organiserte fritidsaktiviteter de-

fineres det som aktiviteter som er voksenstyrte,
forhandavtalte og som foregar til bestemte tider
og arrangeres av frivillige organisasjoner eller av
det offentlige (Lavgren, 2009).

9.1. Politiske malsetninger

Fritid er en viktig del av det daglige liv. Fritids-
aktivitetene gir mulighet til samvaer med venner
og et sosialt liv, men det dannes ogsa et viktig
grunnlag for leering og utvikling. Nyere studier av
fritidstilbud for utviklingshemmede har synliggjort
hvordan et slikt tilbud har innvirkning pa deres
livskvalitet gjennom & gi dem bedre selvtillit,
selvfglelse og mulighet til & mestre andre sosiale
roller enn rollen som utviklingshemmet (Hgiseth,
2012; Kollstad, 2008).

Lavgren (Lavgren, 2009) mener at fritid og fritids-
aktiviteter er av spesielt stor betydning for unge

mennesker med nedsatt funksjonsevne fordi mye
av utprgvingen, den sosiale leeringen og menings-
dannelsen som preger ungdomsfasen foregar her.

Malene i Ansvarsreformen var at mennesker med
utviklingshemming skulle gis et kultur- og fritids-
tilbud som var likeverdig med tilbudet til befolknin-
gen for gvrig. Far Ansvarsreformen i 1991 foregikk
store deler av livet innenfor institusjonens rammer,
inkludert fritids- og kulturaktiviteter. Aktivitetsfa-
get sto sterkt i vernepleierutdanninga, og pa noen
institusjoner var det ansatt egne fritidsledere.

Det ble nd en kommunal oppgave a sarge for at
de utviklingshemmede fikk et tilrettelagt kultur-
og fritidstilbud, bade i offentlig regi og i regi av
frivillige lag og organisasjoner. Mennesker med
utviklingshemming skulle sa langt som mulig gis
et integrert fritidstilbud. Seerlig tilrettelagte tilbud
kunne i noen tilfeller bli aktuelt for & imgtekomme
variasjon i gnsker og behov.
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@rjan Wold

@rjan Wold i Odda har ikke problemer med a fa
tiden til a ga. I tillegg til heldagsjobben han har
hatt i kommunens parkvesen de siste atte arene,
er 28-aringen opptatt av ulike kulturtilbud og

er en aktiv friluftsmann. Aret rundt er han ute

i den storslatte vestlandsnaturen der han er

fadt, oppvokst og ikke kan tenke seg a flytte

fra. 28-aringen holder seg ogsa i god fysisk form
med svemming - og trener bade to og tre gkteri
den kommunale svemmehallen hver uke. Han er i
tillegg en ivrig fotograf. Motivene finner han farst
og fremst i naturen rundt seg. Pa foreldrenes
fiellhytte i neerheten av Odda er han ofte sammen
med familien. Han er onkel til to nevger — som

han har mye kontakt med og tar med pa turer

og andre aktiviteter. Wold leier en leilighet av
kommunen i en boligblokk der det ogsa bor fem
andre personer med utviklingshemning. Han trives
godt bade med dem og med tjenesteyterne som er
tilknyttet dette botilbudet. Som ungkar synes han
toromsleiligheten fungerer godt med tanke pa sine
behov. | det daglige gjor han det lettvint og spiser
stort sett ferdigmat nar han kommer hjem fra
jobben. Av og til han tar han seg imidlertid tid, lager

Kommunene skulle ogsa informere utviklings-
hemmede om fritidstilbudet og informere lag og
organisasjoner om hvordan de kunne legge til rette
for sine tilbud og aktiviteter slik at utviklings-
hemmede fikk benyttet seg av.dem. Kommunen
skulle videre sgrge for at behovet for ngdvendige
tjenester som bl.a. stgttekontakt og transport ble
ivaretatt, drive oppleeringsvirksomhet av personell,
skape et godt samarbeid mellom de ulike niv4,
mellom sektorer og med frivillige organisasjoner.

Hva er status og hvordan har utviklingen veert nar
det gjelder kultur og fritidstilbudet for utviklings-
hemmede? Nedenfor falger generell forskning pa
omradet inkludert ferie. Deretter belyses status
nar det gjelder aktiviteter som fysisk aktivitet og
idrett, deltakelse i kulturskolen og tros- og
livssynsutavelse.

mat fra grunnen og inviterer gjester til middag.
28-aringen tok sertifikat og kjgpte bil for tre ar
siden. I tillegg til mulighetene det ga for a komme
seg mer rundt pa egen hand, fulgte det flere
arbeidsoppgaver i parkvesenet. For publikum er
han blitt et kjent ansikt lokalt i Odda der han farter
rundt i kommunens varebil med verktgyet han
trenger til sine mange gjgremal. Som blant annet
er a klippe plenene pa kirkegarden om sommeren,
fierne lgv pa offentlige steder om hgsten og

bidra i sngbrgytingen vinterstid. drjan Wold er
opptatt av og leser mye historie. Hans starste
interesse er likevel musikk. Favorittinstrumentet
er orgel. 28-aringen er til stede pa det som er

av kirkekonserter i Odda. Han liker ogsa & spille
to-rader til husbruk, hgrer mye pa musikk hjemme
og er ofte a se pa andre kulturarrangementer i
neermiljget. Organisasjonsarbeid er ogsa noe han
er engasjert .

Han har i en arrekke veert styremedlem i Odda og
Ullensvang lokallag av NFU. Han kan godt tenke
seg a jobbe mer for & bedre svake gruppers levekar
bade lokalt og regionalt etter hvert.
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.2. Status

I rapporten Innfridde mal eller brutte visjoner fra
NTNU (Soderstrém og Tassebro, 2011), er det gjort

flyttet ut innen 1994. Data innbefatter intervju
av ansatte i boligen, sparreskjema til familie eller
hjelpeverge og til personer med samtykke-
kompetanse.

| tabellen nedenfor blir det vist til falgende ut-
vikling nar det gjelder utviklingshemmedes
deltakelse i fritidsaktiviteter i aldersspennet
20-67 ar.

Tabell 4: Deltakelse i fritidsaktiviteter, score for
enkeltaktiviteter og gjennomsnitt for alle aktivi-
teter, indeksverdi for alle aktiviteter.

Tallene tyder pa at det er en generell gkning i
utviklingshemmedes deltakelse i fritidsaktiviteter

i alderen 20 - 67 ar fra 2001 til 2010. Det er seerlig
dans/diskotek og hobbyaktiviteter som mennesker
med utviklingshemming i starre grad deltar i nd enn
tidligere.

I boligene som har tilknyttet personale, blir person-
alet spurt om deres vurdering av beboernes fritid;

_ 14,7 7,9 9’1 10,2 12’3

11,1 12,4 149
9,6 9,8 11,7
1,8 2,3 23S
1,8 2,9 4,1
11,3 12,2 16,9
20,3 21,2 21,5
4,1 4,9 6,4
1,7 1,8 2,8
1,2 1.3 272
4 3,8 3,3
57 5,4 5,6
9,8 10,5 17,4
7 7,6 9,6
10,1 9,8 9,3
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”Alle barn er fadt med vinger -

treneren skal laere dem a fly”.

«Marius Holte» fra Oslo har Downs syndrom,
herselshemning og kommuniserer bade med tale-
og tegnsprak. Etter & ha prgvd seg pa noen, ble
det klart at ingen av de mange spesialgruppene
for idrettsutgvere med funksjonsnedsettelser i
hovedstaden var tilpasset hans behov.

| Kolbotn bokseklubb derimot ble han mgtt av
trener Harald Skoglund, tidligere bokser og med
et menneskesyn som gir rom for alle. Flere av
ungdommene i denne klubben har laerevansker.
Med glimt i gyet og stort engasjement gir han
hver enkelt den gode og viktige opplevelsen av a
bli sett og hart. Her er det hilseplikt - som skaper
trygghet - og her far uteverne oppgaver de
mestrer. | dag trener Marius sammen med utgvere i
alderen fra 11 til 60 to ganger i uken. Han har som
regel med sin stattekontakt pa trening. Torkel kan
noe tegnsprak, og stepper inn nar Marius ma ha
ting neermere forklart.

Skoglunds utgangspunkt er at alle barn er fadt
med ressurser, at voksne ma vise det mot og den
trygghet det krever a la dem fa pragve seg, og legge
til rette for & fa fram den enkeltes ferdigheter. Selv
om den erfarne treneren er opptatt av at Marius
skal forbedre sine resultater, har han samtidig et

skarpt gye for hvilket niva bade 11-aringen og de
andre til en hver tid er pa. | denne klubben arbeides
det ut fra at alle blir flinke, men at noen trenger litt
ekstra tid.

Et av Skoglunds mottoer er at ingen blir bedre av
kritikk. | stedet fokuserer han pa a forsterke det
positive — samtidig som alle far klar beskjed om
hvor grensene gar. Slik leerer de unge bokserne
folkeskikk - i tillegg til den fysiske treningen som
styrker hurtighet, koordinasjon, kondisjon og
utholdenhet.

Da Marius begynte i klubben for vel et ar siden, fikk
han - i likhet med andre nybegynnere - sin egen
fadder og instruktgr. Marcus Wilter ble trent til & ta
jobben. Harald Skoglund er ikke i tvilom at denne
utfordringen har gjort 14-aringen til en bedre
bokser enn han ellers ville ha veert. Treningen

med den yngre eleven tvinger Marcus til bade a
fokusere pa Marius’ behov, pa hvordan han selv
skal veere, hva han skal formidle og hvorfor.

11-aringen har vist store fremskritt som bokser
og har tatt bronsemerke allerede. Minst like viktig
er alt som dette inkluderende og motiverende
klubbmiljget gjgr med hans utvikling som
menneske.



om den er ensformig, lite variert, passe variert eller
for variert. Andelen som svarer at den er ensformig
eller lite variert gar opp fra 35 %1989 til 50 % i
1994 0g sa til 42 % i 2001. 12010 er denne andelen
nedei 33 %.

Pa spgrsmal om utviklingshemmede deltar i fritids-
aktiviteter som er for alle, dvs i ordineere tilbud
viser ogsa det en positiv utvikling, selv om det
fortsatt er fa som bruker fritidstilbud for alle.

Tabell 5: Deltakelse i fritidsaktiviteter. Prosent.
Hvor vidt tilbudene er organiserte eller ikke
organiserte gir undersgkelsen ikke svar pa.

2001 2010
I hgy grad 7 14
I noen grad 23 28
1 liten grad 70 58

Christian Wendelborgs forskningsarbeid
(Wendelborg, 2010) er del av en longitudinell studie
der han folger funksjonshemmede barn fgdt fra
1993 - 1998 gjennom oppveksten, med datainn-
samling ca. hvert fijerde &r. Prosjektet inkluderer
barn med utviklingshemming. Undersgkelsen
bestar av intervju av 31 familier i Ser-Trendelag og
spearreskjemaundersgkelser av omlag 600 familier i
landets gvrige fylker.

Et av hovedfunnene i dette forskningsarbeidet er
at etter hvert som barna blir eldre deltar de mindre
i organiserte fritidsaktiviteter ssmmen med barn
som ikke er funksjonshemmet. Samtidig deltar de
gradvis mer i organiserte aktiviteter sammen med
andre barn med funksjonshemming.

Undersgkelsen viser ogsa en signifikat sammen-
heng mellom skoletilbud og sosial kontakt.
Utviklingshemmede som gér pa vanlig skole har i
starre grad kontakt med barn uten funksjons-
hemming enn utviklingshemmede som gér i et
spesialtilbud. Undersgkelsen viser videre at det
er en klar sammenheng mellom maten skolen
organiserer undervisningen til barn med nedsatt
funksjonsevne og deltakelse i fritidsaktiviteter.

Barn med nedsatt funksjonsevne som far mange
timer med spesialundervisning adskilt fra klassen,
deltar sjeldnere i fritidsaktiviteter ssmmen med
jevnaldrende. Dette forsterkes etter hvert som
barna blir eldre. Lavgren peker pa tre sentrale
barrierer i forhold til deltakelse i organiserte
fritidssaktiviteter for unge med nedsatt
funksjonsevne. Barrierene er tilgjengelighet,
menneskelige ressurser samt informasjon om
tilbud og rettigheter.

Det er fa undersgkelser som ser spesifikt pa
kultur- og fritidstilbudet for utviklingshemmede
sett i forhold til reformmalene, men Wendelborg og
Ytterhus (Tgssebro, 2009), beskriver situasjonen
for utviklingshemmede som mer problematisk enn
for barn med andre funksjonsnedsettelser nar det
gjelder deltakelse i fritid. Fra atte til ni &rs alderen
har de mindre tid med jevnaldrende i skolen og

pa skoleveien. | tillegg far de feerre muligheter for
felles interesser gjennom fritidsaktiviteter. Fritids-
aktivitetene tar gjerne utgangspunkt i ferdigheter
de ikke har, og de kan heller ikke kompensere selv
med & innta alternative strategier. Mette Lavgren
(Lavgren, 2009), viser i sin avhandling hvordan
fysiske og sosiale barrierer i organiserte fritids-
aktiviteter bidrar til reproduksjon av sosialt stigma
og ekskludering som mange unge funksjons-
hemmede opplever pa ogsa andre arena. Dette
hemmer deltakelse og bidrar til darlig selvbilde.
Kunnskap og kompetanse hos bl.a. ledere er
mangelvare i organiserte fritidsaktiviteter

Kunnskapsdepartementets kartlegging i 2008 i
fem fylkeskommuner, tre kommuner og to bydeler
viste at faktorer som kommunestarrelse og
gkonomi pavirker tilbudet og at mindre kommuner
med spredt bosetting har feerre tilbud enn starre
kommuner. Midtsundstad (Midtsundstad, 2006)
peker pa at mennesker med utviklingshemning

er en sarbar gruppe. For mange handler deres
muligheter om hvilke valgbare alternativ til
tjenestetilbud som tilbys i deres kommune.

9.3. Ferie

A kunne dra pé ferie pa linje med andre, er viktig for
utviklingshemmede. For mange utviklingshemmede
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kan hverdagen ofte bli fylt av faste rutiner. | ferien
star en friere til & gjgre det en har lyst til.

Andelen utviklingshemmede som har foretatt en
feriereise pa minst en uke har ligget i underkant

av 60 %. Til sammenligning reiser om lag 80 % av
befolkningen pa en lengre feriereise i aret (SSB,
2007).12001 og 2010 ble det spurt om hvor mange
dager personen hadde veert pa ferie siste ar. Mens
snittet blant dem som hadde foretatt minst en
reise pa en uke var 22 dager i 2001, var dette
snittet falt til 17 dager i 2010 (N=243). Tilsvarende
tall for andre som reiser er 20,7 dager (SSB, 2007)
(Soderstrom og Tassebro, 2011).

I noen kommuner er det lagt til rette for a gjgre
det mulig & reise pa ferie for eksempel gjennom
tilskudd og fleksibel turnus, mens i andre kommun-
er blir det kostbart og komplisert. Ferie med eller
uten reisefglge er ikke en rettighet etter helse- og
omsorgstjenesteloven, og det er derfor opp til hver
enkelt kommune i hvilken grad og evt. hvordan
utgiftene skal dekkes. Ofte ma den utviklings-
hemmede selv dekke reise og opphold for
kommunalt ansatte pa ferie. Har vedkommende
behov for tre personer pa lovbestemt turnus, ma
vedkommende betale ferie for totalt fire personer.
Dette begrenser mulighetene mange utviklings-
hemmede har til & reise pa ferie. Mange utviklings-
hemmede og andre personer med store hjelpe-
behov er avhengige av reisefglge nar de skal pa
ferie, i mange tilfeller av personell som kan yte
tjenester som pleie og praktisk assistanse. Ferie
med eller uten reisefglge er imidlertid ikke en
rettighet etter helse- og omsorgstjenesteloven,
og det er derfor opp til hver enkelt kommune &
avgjare i hvilken grad, og evt. hvordan, utgiftene
skal dekkes.

En undersgkelse fra 2005 ( ECON, 2005), viste at
gruppen med store bistandsbehov reiser sjeldnere
enn andre. Kommunene opplyser at de har
problemer med & dekke utgifter til personale i
forbindelse med feriereiser, og denne utgiften
belastes ofte den enkelte funksjonshemmede.
Andre kommuner gir et tilskudd og praver a finne
lasninger med fleksibel turnus.

9.4. Fysisk aktivitet og idrett

Livsstil og levevaner pavirker helsesituasjonen til
personer med utviklingshemning pa samme mate
som hos andre. Amerikanske og europeiske
undersgkelser viser hgyere forekomst av under-
vekt, overvekt og feilernaering blant psykisk
utviklingshemmede enn i den gvrige befolkningen.
Bade barn, ungdom og voksne med utviklings-
hemming trenger ekstra stimulering og tilrette-
legging for fysisk aktivitet og sunt kosthold.
Seerlig sarbare overganger ber ivaretas spesielt. |
tillegg kan det vaere andre mer diagnosespesifikke
kostholdsutfordringer, for eksempel overvekts-
forebygging og behandling for personer med
Prader Willi syndrom.

En &pen og inkluderende idrett er valgt som
hovedmal for idrettspolitikken og i Norsk idretts-
forbunds (NIF) visjon om idrett for alle. Malet om a
inkludere funksjonshemmede befester malet om
idrett for alle. Det er allikevel en del som tyder pa
at funksjonshemmede i mindre grad enn funk-
sjonsfriske deltar i idretten. | rapporten Idrett for
alle? (Elnan, 2010), vises det til at det er en sterk
sammenheng mellom deltakelse i fysisk aktivitet
pa skolen og deltakelse i fysisk aktivitet pa fritiden.
En del barn og unge med funksjonsnedsettelser
deltar ikke eller deltar bare delvis i kroppsgvings-
faget eller pa aktivitetsdager i regi av skolen.
Praksis er gjerne at eleven og assistenten gjar
«sine ting». Dette kan gjare noe med selvbildet til
den enkelte og ikke minst andres syn pa personen.
Negative erfaringer med fysisk aktivitet pa skolen
kan i sin tur bidra til at organiserte fritidsaktiviteter
utenfor skolen defineres ut som arena for positive
opplevelser. Det har ikke lykkes finne undersgkels-
er som ser pa hvordan kroppsgvingsfaget er
organisert i forhold til utviklingshemmede elever.
Man kan anta at organiseringen og grad av inklu-
dering vil variere fra skole til skole og etter
funksjonsniva.

En norsk studie av fritidsaktiviteter hos personer
med utviklingshemming, viser en nedgang i
deltakelsen i de fysiske aktivitetene fra 1989 til
2001. Dette gjelder f eks turgaing, mosjon/sport
og svemming, jf. rapporten «Innfridde mal og



brutte visjoner?» fra 2011. Disse aktivitetene er i
gjennomsnitt halvert i denne perioden. Fra 2001
til 2010 gar aktivitetsnivaet noe opp igjen, men er
pa langt neer pa niva med aktivitetene slik de vari
1998, jf, tabell. 4. side 72. En svensk studie viser at
utviklingshemmede barn er mindre fysisk aktive
enn gjennomsnittet for sin aldersgruppe

(Umb - Carlsson 2008). En norsk undersgkelse
viste gkt forekomst av overvekt og fedme hos
personer med mild grad av utviklingshemning
som bodde i tilrettelagte boliger i kommunal regi.
Alvorlig grad av utviklingshemning var forbundet
med gkt risiko for bade overvekt og undervekt.
Bare 38 % hadde en vekt innenfor det anbefalte
omradet definert som KMI mellom 18,5 og 25.

9.4.1. Iverksatte tiltak

I meld. St. 26 (2011 - 2012) Den norske idretts-
modellen, er et av satsingsomradene & bidra til
aktivitetstilbud for grupper med behov for seerlig
tilrettelegging. | meldinga vises det til at det skal
gis statte til kompetansehevingstiltak i trenings-
utdanningen i idrettslagene for a bidra til sterre
inkludering av barn og unge med nedsatt funk-
sjonsevne. | meldinga varsles det ogsa om tilskudd
til toppidrett for personer med nedsatt funksjons-
evne.

Ulike nasjonale tiltak har til hensikt & mgte behovet
for forebyggende arbeid og endringsarbeid mht.
fysisk aktivitet og et godt kosthold for personer
med utviklingshemming. Mange kommuner har en
ordning med stgttekontakt i form av trenings-
kontakt som kan veere stgttespiller i fysiskaktivitet
og trening, og mange idrettskretser samarbeider
med fylkeskommunen om skoleringskurs for
treningskontakter med kommuner eller bydeler.

145 av landets kommuner har Frisklivssentral som
tilbyr hjelp til personer som har behov for & endre
helseatferd - bl.a. tilrettelagt fysisk aktivitet og
kurs i kosthold og matlaging. Noen fa frisklivs-
sentraler har tilbud til utviklingshemmede.

Habiliteringstjenesten i Hedmark har utviklet

en modell for kurs for utviklingshemmende med
inaktivitet og overvekt-/fedmeproblemer. Modellen
inneholder kurs for personalet, og kurs med tett

oppfalging av brukere individuelt og i grupper.

Regionalt og lokalt settes det i gang kurs, konfe-
ranser og tiltak for & fremme helse og fysisk
aktivitet tilrettelagt for utviklingshemmede. Et
eksempel er "Mestring og ivaretakelse av egen
helse i hverdagen” (Helse Bergen).

9.5. Deltakelse i kulturskolen

Kulturskolen og biblioteket er to kulturfaglige
kommunale tilbud som er lovhjemlet. Kulturskolene
har som oppgave a gi barn, unge og voksne tilbud
om oppleering og aktivitet innenfor kultur og kunst.
Kulturskolen tar utgangspunkt i den enkeltes
evner, forutsetninger og gnsker, og tilpasser
oppleering og aktivitet etter dette.

Det finnes ikke oversikt over hvor mange barn med
nedsatt funksjonsevne som har et kulturskole-
tilbud og hvordan dette tilbudet er organisert,
men i falge rapporten Kulturskolen - utvikling av
de kommunale kulturskolene som gode lokale
ressurssenter (Kulturskoleutvalget, 2010), er det
en rekke kulturskoler rundt om i landet som har
et tilbud til barn, unge og voksne med nedsatt
funksjonsevne. Noen av kulturskolene har ansatt
spesialutdannede terapeuter for a ivareta elever
med spesielle behov, mens for andre skoler inngar
tilbudet til disse elevene i den ordinaere under-
visningen.

9.5.1. Iverksatte tiltak

Som del av kulturlgftet Il (2010- 2012) ble det i
statsbudsjettet for 2012 satt av 40 millioner
kroner til stimuleringstilskudd for kulturskoler

og kulturtilbud. Malsettingen er a utvikle et
mangfoldig og kvalitativ bedre kulturtilbud til flere
elever, utvikle den kulturelle kompetansen til
elevene gjennom erfaring med ulike kunst- og
kulturuttrykk og legge til rette for bedre utnyttelse
av dagens ressurser. Antall prosjekter som har
veert rettet mot barn med utviklingshemming var i
2010 fem og for 2011 to.

Det er et mal a legge til rette for at barn med
spesielle behov kan delta pa kulturskolen i starre
grad enn det de gjor i dag. | Kulturskoleutvalgets
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rapport (Kulturskoleutvalget, 2010) foreslas en
sterkere sammenkopling mellom skole og kultur-
skole for & inkludere flere barn i kulturskolens
tilbud. Personer med utviklingshemning en av
gruppene som nevnes spesielt.

9.6. Tros- og livssynsutgvelse

Fer midten av forrige arhundre var mennesker med
utviklingshemning satt utenfor bade samfunn og
kirke. Farst nar sentralinstitusjonene vokste fram
pa femtitallet ble holdningene endret. Det ble na
lagt til rette for kirkelig betjening pa institusjonene,
men mange av tiltakene ble drevet fram av de
spesielt interesserte og det var store geografiske
forskjeller i tilbudet.

Retten til et andelig liv og retten til tros- og livs-
synsutgvelse for dem som mottar omsorgs-
tjenester er understreket i flere offentlige
dokumenter og i dokumenter fra trossamfunnene.
Rundskriv | - 6/2009 fra Helse- og omsorgs-
departementet understreker retten til egen tros og
livssynsutavelse, og at helse- og sosialtjenestene
ma sette seg inn i den enkeltes bakgrunn, og veere
aktive i forhold til & ta kontakt og samarbeide med
aktuelle tros- og livssynssamfunn. Veiledningen
«Deltakelse og tilhgrighet - Inkludering av
mennesker med utviklingshemning i tros- og
livssynssamfunn» ble gitt ut av Kirkeradet for Den
norske kirke, Norges kristne rad og Samarbeids-
radet for tros- og livssynssamfunn. Utgiverne ut-
fordrer sine medlemssamfunn til en forpliktende
praksis; «a gi mennesker med utviklingshemning
bistand for & kunne delta pa en likeverdig mate i
forskjellige tros- og livssynssamfunn».

Innen tros- og livssynssamfunnene eksisterer det
na et stort antall tilrettelagte felleskap. Samtidig
er det et fatall som deltar i tros- og livssyns-
samfunnenes ordinaere samlinger som likeverdige
deltakere. Det er store geografiske forskjeller, og
arbeidet drives enna til en viss grad av de spesielt
interesserte. Et stort implementeringsarbeid
gjenstar bade i den kommunale omsorgstjenesten,
i tros- og livssynsamfunnene og blant foresatte/
verger. Erfaringer fra kursvirksomhet i regi av
bispedemmerad i samarbeid med fylkesmennene

og kommuner, avdekker at nevnte rundskriv er

lite kjent i kommunene, at det er lite kunnskap i
kommunene og at fa kommuner har utarbeidet
prosedyrer for & ivareta og kartlegge andelige
behov. I tillegg glemmes tema lett ved utarbeidelse
av individuelle planer. Livssynsamfunnene erfarer
at det er patrykk fra aktive foresatte og fra lokale
tros- og livssynssamfunn, som ma til for at temaet
settes pa dagsorden av omsorgstjenesten.

9.6.1. Iverksatte tiltak

Helsetilsynet, Samarbeidsradet for tros- og
livssynssamfunn, Norges kristne rad og Den
norske kirke, vili lgpet av 2013 utgi en veileder
om temaet. Veilederen vil henvende seg bade til
tjenesteytere innen helse og omsorgstjenesten,
foresatte og verger, og tros- og livssyns-
samfunnene.

Siden innfagringen av ansvarsreformen, har
samfunnet endret seg i retning av et mer fler-
kulturelt samfunn og med starre innslag av andre
trosretninger og religioner. Dette gjar at ut-
fordringen om utviklingshemmedes rett til
uteve sitt tros- og livssyn, na ikke bare gjelder
Den norske kirke, men alle tros- og livssyn som er
representert i Norge, noe som gjenspeiles i
samarbeidet om veilederen.

9.7. Tjenester og statteordninger

Hvordan politiske malsetninger om "full deltakelse
og likestilling” skal la seg realisere pa kultur- og
fritidsarenaen overfor mennesker med utviklings-
hemning handler i stor grad om & finne konkrete
virkemidler som kan virkeliggjore idealene i de
sosialpolitiske malsetningene de bygger pa (Midt-
sundstad, 2013). Nedenfor fglger en beskrivelse
av tjenester og stgtteordninger og forskning som
beskriver status.

9.7.1. Stettekontaktordningen

Stgttekontakt etter lov om kommunale helse- og
omsorgstjenester eller etter Barnevernloven, er en
sentral tjeneste som skal hjelpe den enkelte til en
meningsfull fritid. | heftet "Sammen med andre -



Stottekontakt

Er etter Helse- og omsorgstjenestelovens

§ 3-2 punkt 6 bokstav b, en tjeneste som
skal hjelpe den enkelte til en meningsfull
fritid. Stettekontakten kan ogsa giradi
dagliglivets gjeremal, f.eks. i forbindelse med
sma innkjap og fornuftig bruk av penger,
men forutsettes ikke & ha mer omfattende
oppleeringsoppgaver. Tyngdepunktet i
stgttekontaktens oppgaver ligger i kontakt
og stotte etter brukerens gnsker.

| den kommunale helse- og
omsorgstjenesteloven (2012) har en ny
forstaelse av stottekontakt blitt lagt

til grunn for & giinnhold i den lovpalagte
stgttekontakttjenesten. | Helse- og
omsorgsdepartementet forslag til

loven Prop. 91 L (2010 - 2011) skal
stgttekontakttjenesten viderefgres

og videreutvikles. Begrepet "personlig
assistanse” brukes som betegnelse fordi
en gnsker & understreke viktigheten av
brukermedvirkning og brukerstyring.
Personlig assistanse kan organiseres
som bistand til organisert deltakelse i
aktivitetsgrupper og gjennom individuelt
tilrettelagt tilbud i samarbeid med en frivillig
organisasjon (side186-187).

nye veier for stattekontakttjenesten” (Sosial - og
helsedirektoratet, 2007), peker davaerende
Sosial- og helsedirektoratet pa at stgttekontakt-
tjenesten kunne organiseres innenfor de tre
hovedlgsningene:

e Individuell stgttekontakt
o Deltakelse i en aktivitetsgruppe

e Etindividuelt tilbud i samarbeid med en frivillig
organisasjon

De fleste som har stgttekontakt har en av disse
lesningene. For noen kan det veere behov for &
kombinere individuell stgttekontakt med en av
de andre lgsningene. Flere kommuner bruker na
betegnelsen fritidskontakt isteden for statte-
kontakt, for & vektlegge betydningen av
bistanden til fritids- og kulturaktiviteter. Tjenest-

en organiseres bade som et rent individuelt tiltak
eller i grupper knyttet til bestemte aktiviteter.

Tall fra 2011 viser at neermere 29 500 mennesker
mottok stgttekontakt etter regelverket i helse- og
omsorgstjenesten. Mennesker med utviklings-
hemning er en av de starste brukergruppene.
Mens det er en gkning i voksne utviklingshemme-
des deltakelse i fritidsaktiviteter fra 2001 til 2010,
kan det jf. NTNUs undersgkelse, se ut til at bruk av
stgttekontakt har gatt ned siden 2001. Andelen
utviklingshemmede som har stattekontakt eller
fritidsassistent har sunket fra 43 %1 2001 til 27

% i 2010. Blant dem som har ordningen, er antall
timer i uken gatt ned fra et snitt pa 3,7 i 2001 til
3,3i2010.

| de fleste kommuner er stattekontakttjenesten
av mange arsaker organisert for & kunne tilby bruk
av individuelle stgttekontakter. | folge Anders
Midtsundstad (Midtsundstad, 2003), har bruken
av individuelle stagttekontakter dessverre i liten
grad medvirket til at utviklingshemmede og andre
brukergrupper har fatt medlemsskap i ordinaere
organisasjoner.

Kompetanse i stottekontakttjenesten

I en rapport fra Helsetilsynet (Helsetilsynet, 2007),
vises det til at det i over halvparten av kom-
munene ikke er sgrget for at stattekontaktene
har tilstrekkelig med kunnskap og ferdigheter til &
utfere arbeidet og at kommunene har

utfordringer knyttet til systematisk styring,
ledelse og forbedringsarbeid av tjenesten. | tillegg
fant man at tildelingen skjer uten at de individuelle
behovene er vurdert tilstrekkelig og at kravene

til forsvarlig saksbehandling ikke er gjennomfart
(dette er den samme undersgkelsen det refereres
til under avsnittet som omhandler avlastning i
kapitlet om helsetjenester og sosiale tjenester).

| en rapport fra Helsetilsynet (Helsetilsynet, 2009)
vises det til at kommunene har problemer med a
rekruttere stagttekontakter.
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9.7.2. Fritid med bistand

Bruk av stgttekontakter kan vaere et godt tiltak
for mange, men imgtekommer ikke alltid den
enkeltes behov for nettverk og tilhgrighet i en
selvvalgt fritidsaktivitet. @kt fokus pa malset-
ningen om & gi funksjonshemmede mulighet til
inkludering i ordineere fritidsaktiviteter var en
av arsakene til at Fritid med bistand ble startet i
1998 i Kristiansand kommune.

Metoden Fritid med bistand (FmB), som ble ut-
viklet for a tilby mennesker med utviklingshemn-
ing statte i sin inkluderingsprosess, brukes i dag i
ca. 65 kommuner. Ingen av disse kommunene ga
dette tilbudet til utviklingshemmede. Det trengs
derfor erfaringer med og dokumentasjon pa
hvordan en kan organisere stattekontakttjenest-
en pa denne maten ogsa for utviklingshemmede.
| prosjekt-

perioden er det et mal & synliggjere ulike las-
ninger for hvordan dette kan gjeres og formidle
disse til

brukere i malgruppen, parerende og ansatte som
tilrettelegger fritid for andre i offentlig og frivillig
sektor. Et viktig kriteria for a lykkes er tilstrekke-
lig med ressurser og oppfolging av deltakerne i
kommunen.

9.7.3. Ledsagerbevisordning

Ledsagerbevisbevisordningen skal gi ledsager fri
adgang til offentlige kultur- og fritids-
arrangement og offentlige transportmidler der
ordningen aksepteres. Sgknad sendes til
hjemkommunen.

Asplan Viak AS gjorde en evaluering for
Samferdselsdepartementet i en rapport i 2008
(Asplan Viak, 2008). Rapporten oppsummerer
med at mellom 21.000-27.500 funksjons-
hemmede innehar ledsagerbevis pa landsbasis.
Undersgkelsen viser at ledsagerbevisene brukes
til en rekke arrangement, hvor kino, kommunale
arrangement, konserter og teater er viktigst.
Transport utgjgr ca. 1/4 av bevisene. Rapporten
viser ikke antallet personer med utviklings-

Fritid med bistand

Fritid med bistand arbeider etter en
systematisk metode som kan gi funksjons-
hemmede som gnsker det, en mulighet til
a bliinkludert i ordingere fritidsaktiviteter
med bakgrunn i egne gnsker, behov og
forutsetninger. Det var viktig a skape et
metodeverktgy som ga bade tjenesteyter
og tjenestemottaker forutsigbarhet og
trygghetiarbeidsprosessen fram mot
inkludering.

| praksis innebaerer Fritid med bistand
at en sosialarbeider eller kulturarbeider
i kommunen fglger opp den enkelte
deltaker, i samarbeid med tilrettelegger
i den frivillige organisasjonen som
vedkommende har valgt a delta i.

Metoden inndeles i folgende
arbeidsprosesser

o Uforpliktende informasjonsmgte med
bruker

o Kartlegging av interesser,
gnsker, erfaringer gjennom samtale,
observasjon

o Kartlegge organisasjoners innhold,
rutiner og struktur

o Velge ut organisasjon

o Samtale med ngkkelpersoner i organ-
isasjonen for & drafte muligheter for
inkludering

e Lage en framdriftsplan, avklare
forventninger. Peke ut tilrettelegger

o Evaluering av tiltaket (Midtsundstad
2013)

Fritid med Bistand (FmB) fikk i 2007 i
oppgave a veere et nasjonalt knutepunkt
for fagfeltet "stottekontakt, kultur- og
fritidsdeltakelse” i kommunene i et

naert samarbeid med Helsedirektoratet.
Malsetningen var a sikre kommunene
oppfalgning i arbeidet med & videreutvikle
og styrke stgttekontakttjenesten.



hemning som far tildelt ledsagerbevis.

Det er utviklet nasjonale veiledende retnings-
linjer for ordningen. Tilbakemeldinger som Statens
rad for likestilling av funksjonshemmede har fatt
gjennom mange ars kontakt med kommunale og
fylkeskommunale rad og gjennom henvendelser
fra parerende, er at regelverket for ordningen er
uklart. Kommunene tolker

retningslinjene noe ulikt, spesielt nar funksjons-
hemmede «beveger seg ut» av egen kommune.
Dette gir seg utslag i forskjeller pa hvordan
ordningen praktiseres.

9.7.4. Iverksatte tiltak

Fra 2007 har Helsedirektoratet igangsatt ulike
tiltak for a utvikle og bedre stgttekontakt-
tjenesten, for & kunne gi alle grupper som trenger
bistand til & delta i fritidsaktiviteter et tilrettelagt
og bedre tilbud:

o HoggskoleniBergen har siden 2002 fatt
tilskudd og gitt tilbud om videreutdanning
for personell som arbeider med rekruttering,
organisering og veiledning av stgttekontakter,
avlastere og frivillige. Utdanningen ble i 2007
viderefart som fast tilbud. 12011 ble en ny
nettbasert oppleeringspakke for statte
kontakter lansert. Opplaeringspakken er
finansiert av Helsedirektoratet, og ligger fritt
tilgjengelig pa nettstedet fritidmedmening.no.

o ST@FRI er et utdanningstilbud for statte-
kontakter for & skape starre aktivitet pa fritiden
for barn og unge med funksjonsnedsettelser.
Evaluering av tilbudet viste bade at stotte-
kontaktene fikk nye ideer om aktivisering og at
barn og unge med funksjonsnedsettelser ble
mer fysisk aktive.

o Helsedirektoratet har satset pa statte-
kontakttjenesten gjennom tiltaket Fritid for
alle. Kristiansand kommune og tjenesten Fritid
med Bistand fikk i 2007 midler til & utvikle
fagfeltet «Stgttekontakt, kultur- og fritids-
deltakelse». Nettsiden www.fritidforalle.no,
gir oversikt over lokale lgsninger pa individuell
stotte slik at mennesker med spesielle behov
kan delta i gnsket aktivitetstilbud. Nett-
stedet er en idébank for & formidle kunnskap,

erfaringer og nyhetsstoff om tjeneste-
tilbudet gjennom reportasjer, artikler,
kurstilbud m.m. Nettstedet benyttes av
mange, og skal viderefgres som et tiltak i
Omsorgsplan 2015. Etableringen av nett-
stedet har bidratt til & spre gode lasninger, gi
kommunene rad og veiledning og oppdatere
brukere/pargrende om hva som finnes og
hvilke muligheter man har. Nettredaksjonen
til fritidforalle.no har ogsa etablert fylkesvise
faglige nettverk, hvor det i dag er rundt 70
kommuner som deltar.

e |samarbeidsprosjektet "Aktive muligheter”
gnsker kommunene Asker, Drammen, Gjgvik og
bydel Gamle Oslo & prave ut og videreutvikle
arbeidsmetoden FmB for a sikre bade barn,
ungdom og voksne med utviklingshemning
deltakelse i selvvalgte aktiviteter gjennom et
samarbeid med frivillige organisasjoner. Samar-
beidsprosjektet falges opp av knutepunktet
Fritid for alle (FFA). Den nasjonale kompetanse-
tjenesten for barn og unge med funksjons-
hemninger (AktivUng) har pa tilsvarende mate
ansvar for a gjennomfare folgeforskning og
formidlingen av erfaringene.

Det vises til omtale av helse- og omsorgstjenester
og tiltak ogsd i kapittel 4, 5, 8,9, 11,12, 14 og 15.

10.1. Nasjonale rammer og faringer
10.1.1. Nasjonal helse- og omsorgsplan

Gjennom Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-
2015) legger regjeringen den politiske kursen for
helse- og omsorgstjenestene og folkehelsearbei-
det, herunder gjennomfagring av samhandlingsre-
formen og Omsorgsplan 2015. | planen vises det

til at det er et offentlig ansvar & fremme helse og
forebygge sykdom, og a sikre ngdvendige helse- og
omsorgstjenester til hele befolkningen. Malet er
gode levekar for alle, likeverdige tilbud og
reduserte sosiale helseforskijeller.
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10.1.2. Samhandlingsreformen

Innfgringen av samhandlingsreformen ble pab-
egynt 1. januar 2012. En av flere viktige malset-
ninger i samhandlingsreformen er & mgte samhan-
dlingsutfordringene og brukernes/pasientenes
behov for koordinerte tjenester ved a fa ulike ledd i
helse- og omsorgstjenesten til & jobbe bedre sam-
men. Samhandlingsreformen inneholder en rekke
virkemidler som ogsa vil gjelde for personer med
utviklingshemming.

Pasient- og brukerombudene

Pasient- og brukerombudet skal arbeide for
d ivareta pasientens og brukerens behov,
interesser og rettssikkerhet overfor helse- og
omsorgstjenesten og for a bedre kvaliteten
i tienestene. Pasienter og brukere kan
kontakte ombudet for bistand. Det finnes
pasient- og brukerombud i alle fylkene, og
ombudets tjenester er gratis. Stadig flere
henvises etter at ordningen ble utvidet

til ogsa a omfatte kommunale helse- og
omsorgstjenester fra 1. september 2009.

De sentrale virkemidlene i samhandlingsreformen er:

¢ Ny folkehelselov styrker kommunenes ansvar
for forebygging og helsefremmende arbeid i alle
samfunnssektorer.

* Ny felles lov for helse- og omsorgstjenesten i
kommunene.

e Plikt for kommuner og sykehus til & samarbeide.

o S milliarder kroner flyttes fra staten til
kommunene. Det skal lgnne seg a forebygge og
bygge opp nye tjenester der folk bor.

e Om lag 4,2 milliarder kroner overfgres fra syke-
husene til kommunene for at de skal betale sin
del av sykehusregningen.

e Kommunene overtar ansvaret for utskrivnings-
klare pasienter pa sykehus fra ferste dag.

De far overfert rundt 560 millioner kroner fra
sykehusene for & etablere tilbud for disse
pasientene.

e Ny kommunal plikt til & etablere tilbud med aye-
blikkelig hjelp - dggntilbud for pasienter som har

behov for akutt hjelp eller observasjon. Plikten
skal fases inn i perioden 2012-2015. Tilbudet
fullfinansieres. For 2012 vil dette belgpe seg til
om lag 260 millioner kroner.

10.1.3. Omsorgsplan 2015

Omsorgsplan 2015 er utledet av Stortingsmelding
25 (Meld. St.nr.25 (2005-2006)2005), «Mestring,
muligheter og mening». Omsorgsplanens mange
satsingsomrader og tiltak dekker hele livslapet
og retter seg mot brukere av omsorgstjenestene
uavhengig av alder, diagnose eller funksjons-
hemming. Gjennom Omsorgsplan 2015 er
kapasiteten, kompetansen og kvaliteteni
omsorgstjenesten styrket.

Omsorgsplan 2015 bestar av en rekke konkrete
tiltak, blant annet innenfor strategiene kvalitets-
utvikling, forskning og planlegging, kapasitet og
kompetanseheving, samhandling, medisinsk opp-
folging og aktiv omsorg.

10.1.4. Nasjonal strategi for habilitering og
rehabilitering 2008-2011

For & kunne gi habilitering og rehabilitering til alle
som har behov for det, utarbeidet regjeringen
Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering
2008-2011. Helsedirektoratet har viderefart arbei-
det med a falge opp strategien. Starre
oppmerksomhet pa helseoppfalging til personer
med utviklingshemning er ogsa vektlagt i
direktoratets oppfelging av strategien.

10.1.5. Vertskommunetilskuddet

Vertskommunetilskuddet ble opprettet i 1992,
og er et eget tilskudd utenfor det ordinaere
inntektssystemet til kommuner som var
geografisk vertskap for en HVPU-institusjon forut
for avviklingen. Tilskuddet skulle sikre verts-
kommunene mot de negative omfordelings-
virkninger av det ordinzere inntektssystemet.
Tilskuddet utbetales til 33 kommuner, og i stats-
budsjettet for 2013 er det foreslatt bevilget ca. 1
mrd. kroner til denne tilskuddsordningen.



Gjennom den midlertidige avviklingsloven fikk
kommunene, fylkeskommunene og staten det
fulle ansvaret for & gi mennesker med utviklings-
hemming et tjenestetilbud i samsvar med den
alminnelige ansvarsfordelingen som gjaldt for
befolkningen for gvrig. Kommuner og spesialist-
helsetjenesten skulle gi personer med utviklings-
hemning tjenester pa lik linje med andre. Tjenest-
ene skulle tilpasses den enkeltes behov og ikke
knyttes til bolig.

10.2. Helse og omsorgstjenester i kommunen
10.2.1. Helsestasjon og skolehelsetjenesten

Status og utfordringer

Helsestasjons- og skolehelsetjenesten er en
lovpalagt tjeneste til alle barn og unge i alderen
0-20 ar, og til gravide. Det er ikke gjort noen
kartlegging av tjenestetilbudet til mennesker med
utviklingshemning, men tjenesten har gjennom
regelmessige konsultasjoner mulighet til & fange
opp barn med spesielle behov tidlig, og til & bidra
i habiliteringsprosessen. Helsesgster har ofte en
sentral rolle i utarbeidelse av individuell plan og
etablering av ansvarsgrupper.

Skolehelsetjenesten har som formal a jobbe
helsefremmende og forebyggende, men skal ogsa
bidra til & avdekke risikofaktorer og helseproblem-
er pa et tidlig tidspunkt. Tverrfaglig samarbeid er
sentralt, og i samarbeid med elever, hjem og skole
skal tjenesten bidra til & skape et godt leerings- og
arbeidsmiljg.

| ungdomsskolene og videregaende skole viser
undersgkelser at der tjenesten er regelmessig til
stede over tid blir den benyttet av 50 % av
elevene.

Helsetilsynets kartlegging av helsestasjons-
virksomheten fra 2011 «Styre for a styrke»
(Helsetilsynet, 2012), viser at det er variasjoner i
innhold og kvalitet av helsestasjonsvirksomheten.
Svak og mangelfull kommunal risikostyring fore-
kom i nesten alle kommuner i utvalget. | rapporten
papekes behovet for a tydeliggjgre helsestasjon-
ens rolle, faglig innhold og kommunens ledelse av
tjenesten.

Iverksatte tiltak

Helsestasjon- og skolehelsetjenesten er videre-
faort i ny helse- og omsorgstjenestelov. | forarbeid-
ene er det pekt pa at helsestasjons- og skolehel-
setjenestens opplysnings-, veilednings- og
radgivningsvirksomhet overfor malgruppene
gravide, barn og unge og deres foreldre om barns
fysiske og psykiske utvikling, sammen med helse-
opplysning generelt utgjer en vesentlig del av
kommunenes helsefremmende og forebyggende
arbeid.

Helsedirektoratet utarbeidet i 2010 en utviklings-
strategi for helsestasjons- og skolehelse-
tjenesten. Irapporten er det anbefalt a tydelig-
gjare innholdskravene for tjenesten gjennom en
kombinasjon av lov, forskrift og en nasjonal faglig
retningslinje. Helsedirektoratet er nd i gang med
revidering av forskrift, samt utarbeidelse av nas-
jonale faglige retningslinjer for det helse-
fremmende og forebyggende arbeidet i helse-
stasjons- og skolehelsetjenesten.

| statsbudsjettet er det for 2013 foreslatt 20 mill.
kroner til helsestasjons- og skolehelsetjenesten.
Tilskuddet skal tildeles kommuner der styrking av
og satsing pa helsestasjons- og skolehelse-
tjenesten er en del av en helhetlig satsing pa
forebygging i kommunen, jf. intensjonene i sam-
handlingsreformen og styrkingen av kommunenes
frie inntekter.

10.3. Fastlegetjenestene
10.3.1. Status og utfordringer

Tilgjengelighet, kontinuitet og helhetlig tilneerm-
ing er viktig i fastlegens arbeid med gruppen av
personer med utviklingshemning. Fastlegen har
ansvar for den medisinsk faglige koordineringen,
og samarbeidet mellom fastlege, @vrige helse- og
omsorgstjenestene i kommunen og spesialist-
helsetjenesten er viktig.

Fastlegeordningen har bedret tilgjengeligheten til
allmennlegen. Samtidig er det fortsatt stor
variasjon for eksempel i ventetid og telefon-
tilgjengelighet hos de ulike fastlegene.
Utredninger peker pa at fastlegeordningen ikke
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har fungert godt nok for pasienter som selv ikke
oppseker fastlegen. For & gi et adekvat tilbud

til personer med utviklingshemming og kognitiv
svikt er fastlegen ofte avhengig av at noen andre
observerer symptomer og henvender seg til dem.
Mange med utviklingshemming gar med fysiske
og psykiske helseplager som ikke blir oppdaget og
derfor heller ikke behandlet, fordi den utviklings-
hemmede selv ikke eristand til & observere egen
helsesvikt og oppsgke lege.

Det er utfordringer i ansvarsforholdet mellom spe-
sialisthelsetjenesten og primaerhelsetjenesten, og
i koordineringen av samarbeidet om personer med
utviklingshemming. En rapport om fastlegenes
oppfatning av rehabiliteringstilbudet indikerer
f.eks. at fastlegeni liten grad blir involvert i
arbeidet med individuell plan. Nasjonalt leder-
nettverk for barnehabilitering har rapportert

til Helsedirektoratet at habiliteringstjenestene

gir behandling/ oppfalging innenfor fastlegens
fagomrader. Det samme fremgar av Nordlands-
forsknings landsomfattende undersgkelse av
voksenhabiliteringstjenestene (Nordlands-
forskning, 2005).

10.3.2. Iverksatte tiltak

Samhandlingsreformen, herunder den nye fastlege-
forskriften som gjelder fra 1.1.2013, har til hensikt
a avhjelpe utfordringene som er beskrevet ovenfor
ved & stille funksjons og kvalitetskrav til fastlegens
virksomhet, bl.a. spesifikke krav til tilgjengelighet.
Fastlegen skal ha oversikt over innbyggere pa listen
som har behov for medisinskfaglig oppfelging og
koordinering, og skal ivareta en medisinskfaglig
koordineringsrolle og samarbeide med andre
relevante tjenesteytere om egne listeinnbyggere.

Dersom en innbygger pa listen har behov for lang-
varige og koordinerte tjenester, plikter fastlegen a
informere om, og medvirke til utarbeidelse av,
individuell plan og koordinator i kommunen, jf. for-
skrift om habilitering og rehabilitering, individuell
plan og koordinator. Dette er ment & styrke fast-
legens koordinerende rolle og involvering i arbeidet
med individuell plan. Forskriften palegger ogsa
fastlegen a gi pasienter pa egen liste som har

en pavist lidelse og som har et behov for helse-

hjelp men som ikke selv sgker hjelp, et tilbud om
oppfelging eller hiemmebesgk. Den tydeliggjer
0gsa kommunens ansvar for & tilby innbyggerne et
forsvarlig allmennlegetilbud og tilrettelegge for
samarbeid mellom fastlegen og andre tjenest-
eytere.

Samordningsradet for arbeid for mennesker med
utviklingshemning (SOR) utviklet et e-leerings-
program om helseoppfalging. Kurset er primeert
rettet mot fastleger/allmennleger, og gir en inn-
fgring i aktuelle problemstillinger nar legen har
personer med utviklingshemning blant sine
pasienter. Mer informasjon finnes her:
http://nettkurs.legeforeningen.no/course/view.
php?id=47

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet har NAKU
utarbeidet et e-laeringsprogram om helseoppfalg-
ing overfor mennesker med utviklingshemning.
Dette programmet skal rettes saerlig mot ansatte
i farstelinjen. Det vil ta for seg de mest vanlige
helseplager hos personer med utviklingshemning,
herunder peke pa hyppig forekommende helse-
messige tilleggsvansker/diagnoser, samt hva en
bar observere ved de ulike helseplager og hvordan
en kan tolke, forsta og observere utviklings-
hemning og personer med utviklingshemning.

Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse
har utviklet et helseoppfalgingsprogram for
personer med utviklingshemming. Programmet gir
blant annet anbefalinger om regelmessige helse-
kontroller hos fastlegen. Anbefalingene er samlet i
en sjekkliste, som er tilgjengelig pa papir og i
elektronisk utgave I tillegg er det utviklet
informasjonsmateriell og huskelister for annet
helsepersonell som er involvert i en helsekontroll
av personer med utviklingshemning hos fastlegen.
Programmet finnes her:
http://www.helsesjekk.info

I rapporten «Overskudd og trivsel for alle» (Helse-
direktoratet, 2011), beskrives gode eksempler pa
helsefremmende og forebyggende arbeid til barn
og unge med habiliteringsbehov.


http://nettkurs.legeforeningen.no/course/view.php?id=47
http://nettkurs.legeforeningen.no/course/view.php?id=47

10.4. Hjemmetjenester og andre kommunale
omsorgstjenester

Andre viktige kommunale tjenester er hjemme-
tjenestene, herunder hjemmesykepleie og ulike
former for personlig assistanse (herunder praktisk
bistand/oppleering og stattekontakt), brukerstyrt
personlig assistanse, avlastningstiltak, statte-
kontakt, omsorgslgnn, barnebolig og sykehjem.
Tjenestene er hjemlet i lov om helse- og omsorgs-
tjenester.

Omsorgstjenestene dekker hele livslgpet og

har et stort mangfold av boformer og faglige
tilneerminger. Det gjelder enten tjenestene gis

i sykehjem, omsorgsboliger eller vanlige hjem.

Ved utgangen av 2011 mottok i overkant av 268
000 personer omsorgstjenester. Om lag 66 %

av brukerne mottok sitt tjenestetilbud gjennom
hjemmesykepleie og/eller praktisk bistand. Om lag
18 % mottok andre typer tjenester som avlast-
ning, omsorgslann, stgttekontakt m.v. Omfanget
av pleie- og omsorgstjenestene har gkt de siste
arene. Det gkende behovet skyldes bade at
tjenestetilbudet har blitt bygd ut i takt med at det
blir stadig flere eldre, seerlig i aldersgruppen over
90 ér, og at det har veert en sterk gkning i antall
yngre mottakere (under 67 ar). De siste 20 arene
har antall mottakere av omsorgstjenester under

IPLOS-registeret er et sentralt pseudonymt
helseregister med standardiserte data med
opplysninger av betydning for vurdering

av bistands- og tjenestebehov. IPLOS-
registeret omfatter informasjon om alle
sgkere og mottakere avkommunale helse- og
omsorgstjenester. Registeret inneholder
blant annet opplysninger om person og
boforhold, behov for bistand/assistanse,
samfunnsdeltakelse, relevant(e) diagnose(r),
kommunale tjenester, bruk av tvang, degn-
opphold i spesialisthelsetjenesten og om det
er utarbeidet individuell plan. Datakvaliteten
vurderes av SSB til & veere god, men
diagnoseopplysningene er forelgpig sa
mangelfulle at disse ikke kan benyttes til
statistikk om brukernes behov og omfang av
tjenester.

67 ar gkt betydelig mer enn befolkningsveksten
skulle tilsi, og denne gruppen utgjer en stadig
starre andel av mottakerne av hjemmetjenester.
Mer enn hver tredje mottaker av omsorgs-
tjenester er na under 67 ar.

Fra 2006 til 2011 har antallet arsverk innenfor
omsorgstjenesten gkt med 15 700. Det meste av
veksten i arsverk har bestatt av personell med
helse- og sosialutdanning, og pa grunn av nye
brukergrupper og behov har det har kommet
mange nye profesjonsgrupper inn i tjenestene. |
folge NIBR har mer enn 85 % av arsverksveksten i
sektoren i perioden 2002-2007 kommet i hjemmet-
jenestene (Brevik, 2010). Det er hjemmesykepleien
som farst og fremst er i vekst sammen med andre
fagtilbud utfart av helse- og sosialpersonell med
hagskole- og universitetsutdanning, mens veksten
i den tradisjonelle hjemmehjelpstjenesten stag-
nerer og omfanget reduseres. Tjenesten inneholder
i stadig gkende grad helsehjelp, av stadig mer
omfattende og avansert karakter.

Omtrent 17.000 voksne personer (over 16 ar) med
utviklingshemming far kommunale helse- og
omsorgstjenester. | tillegg kommer om lag 4000
barn. Med unntak av de ca. 5 000 som er registret
med diagnosen i IPLOS, vet vi ikke omfanget av
tjenestene eller fordelingen pa typer tjenester
blant utviklingshemmede brukere.

10.4.1. Status og utfordringer.
Praktisk bistand og oppleering

En undersgkelse foretatt av Hagskolen i Gjovik i
2006 (Romgren, 2006), viser at personer med ut-
viklingshemming utgjer ca. 13 % av de yngre som
far hjiemmetjenester. Undersgkelsen viser videre at
yngre hjemmetjenestemottakere er mer ressurs-
krevende enn eldre. Hver enkelt av de yngre har i
gjennomsnitt praktisk bistand og/eller hjiemme-
sykepleie som svarer til omtrent en halv stilling (20
timer per uke). Hjelpen varer i mange ar, for fler-
tallet livet ut. I tillegg mottar mange under 67 ar
ogsa andre tjenester som stattekontakt, trygg-
hetsalarm, samtaler med psykiatrisk sykepleier
osv. De to gruppene med starst hjelpebehov blant
hjemmetjenestemottakere under 67 ar er personer
med nevrologiske lidelser (saerlig MS) og personer
med utviklingshemning. | disse gruppene far hver
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person i gjennomsnitt ca. 40 timer hjelp per uke.

Nar det gjelder kvalitet pa tjenestene vises det til
landsomfattende tilsyn med sosiale tjenester som
er neermere omtalt i kapitlet om stgttekontakt og
avlastning. Tilsynet avdekket bl.a. at tildeling av
praktisk bistand og opplaering ble foretatt uten
tilstrekkelige individuelle vurderinger av behov og
at det ble gjort saksbehandlingsfeil.

10.4.2. Brukerstyrt personlig assistanse

Kommunene har etter helse- og omsorgstjeneste-
loven plikt til & ha tilbud om brukerstyrt personlig
assistanse (BPA). Ordningen omfatter praktisk
bistand og oppleering. Brukeren er arbeidsleder for
sine assistenter og bestemmer innenfor rammen
av kommunens vedtak hvilke oppgaver assisten-
tene skal utfere og nér det skal skje. Ordningen er
beregnet for personer med omfattende funksjons-
nedsettelser, og malet er & bidra til at brukeren
far et aktivt og mest mulig uavhengig liv til tross
for funksjonsnedsettelsen. Det er en jevn gkning

i antallet som far tjenestene organisert som BPA,

i 2011 var ordningen tatt i bruk av 2904 personer.
Antall mennesker med utviklingshemning er ikke
skilt ut i statistikken.

Brukere med utviklingshemming og deres
pargrende viser stor interesse for ordningen, og
har blant annet tatt opp behov for at utgifts-
dekning i forbindelse med assistanse pa feriereiser.
Utviklingshemmede ma ha bistand i rollen som
arbeidsleder. Det kan veere flere utfordringer bl.a.
knyttet til reell brukerstyring og rekruttering av
assistenter.

11994 ble det etablert stimuleringstilskudd til
kommunene for etablering av BPA. Tilskuddet
forvaltes av Helsedirektoratet og regelverket er
omarbeidet til & omfatte tilskudd til oppleering for
bade nye og etablerte brukere, deres assistenter
og saksbehandlere i kommunene. Rundskriv
I-15/2005 apnet opp for at ogsa personer som
ikke kunne veere arbeidsledere selv, kunne tildeles
BPA. Ved behandling av ny kommunal helse- og
omsorgstjenestelov fattet Stortinget falgende
anmodningsvedtak: "Stortinget ber regjeringen
utrede videre de gkonomiske og administrative

konsekvensene og raskt komme tilbake til
Stortinget med et forslag om rettighetsfesting
av brukerstyrt personlig assistanse for brukere
med stort behov innenfor den samme gkonomiske
rammen som gjelder i dag.” Helsedirektoratet har
utarbeidet en rapport med forslag til kriterier for
en slik rettighetsfesting.

10.5. Spesialisthelsetjenesten

Det vises til omtale av flere spesialisthelse-
tjenesterikapittel 4.4,5.4- 5.6, 10.50g 11.9.

Spesialisthelsetjenestene skal yte tjenester som
krever en slik grad av spesialisering at det ikke er
faglig eller samfunnsmessig hensiktsmessig &
legge dem under det kommunale ansvaret.
Spesialisthelsetjenester ytes til hele befolkningen
etter henvisning fra fastlege.

Spesialisthelsetjenesten skal falge opp pasienter
med utviklingshemning, bistd kommunen ved ut-
forming av tiltak som innebaerer bruk av tvang og
makt og gi veiledning til kommunale tjenester,

jf. helse- og omsorgstjenesteloven kapittel 9.
Regionale helseforetak plikter a sgrge for at
spesialisthelsetjenestene har den kompetanse og
bemanningen som er ngdvendig for a yte fors-
varlig bistand til kommunene.

Barn, unge og voksne med utviklingshemning

kan ha behov for tjenester fra ulike avdelinger

og fagomrader i spesialisthelsetjenesten, bade
somatiske avdelinger og psykisk helseverni tillegg
til tjenester innen habiliteringstjenesten, pa lik
linje med andre borgere. Nar behovet for helsehjelp
skal vurderes er det prioriteringsforskriftene som
legges til grunn.

10.6. Somatisk helseoppfalging
10.6.1. Status og utfordringer

Sykehusenes barneavdelinger mottar barn fra
0-16 ar med utviklingshemning til primeerutred-
ning men ogsa for utredning og behandling av
andre sykdommer og komplikasjoner til primaer-
diagnosen. Ungdommer med diagnostisert
utviklingshemning, tas i gkende utstrekning inn



i barneavdelinger fram til 18 ars alder. De fleste
barneavdelinger har integrert barnepsykiatrisk
kompetanse i avdelingen som styrker avdelingens
totale vurdering av den utviklingshemmede som
utredes og behandles for en somatisk tilstand.
Barnehabiliteringen forutsetter ofte oppfalgingen
av pasientgruppen. Fagomradet barnesykdommer
er fortsatt en samlet spesialitet, og barneavde-
lingene har ansvar og kompetanse pa omradet.
Samhandlingsreformen vil bidra til gkt kontakt
mellom kommunal helse- og omsorgstjeneste og
spesialisthelsetjenesten.

Enkelte voksenavdelinger mottar oftere pasienter
med utviklingshemming enn andre. Noen spesialis-
ter innen spesialomrader som forekommer hyppig
som tilleggssykdommer, har ogsa god kunnskap
om utviklingshemming. Det finnes imidlertid ikke
noen systematisk plan for a sikre at denne seerlige
kunnskapen er tilgjengelig i hele landet.

10.6.2. Iverksatte tiltak

Veileder IS-1162 «Nasjonal strategi for kvalitets-
forbedring i sosial- og helsetjenesten 2005-2015»
er Helsedirektoratets strategi for kvalitetsutvikling
i sosial- og helsetjenesten. Strategien skal bidra
til at myndighetenes politikk for god kvalitet
gjennomfares, og at igangsatt kvalitetsarbeid

pa ulike omrader innen sosial- og helsetjenesten
samordnes og styrkes. Formalet med strategien er
a bidra til at brukerne og pasienten far helse- og
omsorgstjenester (tidligere sosialtjenester) av god
kvalitet. Tjenestene skal veere virkningsfulle,
trygge og sikre og involverer brukere og gir dem
innflytelse. Videre innebeerer det at tjeneste-
ytelsen er samordnet og preget av kontinuitet, at
ressursene utnyttes pa en god mate, og at de er
tilgjengelige og rettferdig fordelt.

10.7. Psykisk helse og tjenestetilbudet
10.7.1. Status og utfordringer

Forekomst

Mennesker med utviklingshemming har som
gruppe en like hay eller hayere forekomst av
psykiske problemer og lidelser som befolkningen
for gvrig. Internasjonale undersgkelser viser en

hayere forekomst av psykiske lidelser hos ut-
viklingshemmede barn enn barn uten utviklings-
hemming, men tallgrunnlaget er usikkert.

Diagnoser som autisme, psykose, og atferds-
forstyrrelser forbindes ofte med utviklings-
hemming, men utviklingshemmede kan ogsa
utvikle de samme psykiske lidelsene som
befolkningen forgvrig. Det har veert mindre fokus
pa psykiske lidelser som angst og depresjon, pa
tross av at mye kan tyde pa at utviklings-
hemmede har en hgyere forekomst enn resten av
befolkningen. I tillegg vil de ofte veaere mer sarbare
for konsekvensene av en psykisk lidelse, ettersom
de ofte har reduserte ferdigheter for & sgke hjelp
og mestre sine plager.

Tjenestetilbudet

For helse- og omsorgstjenestene er det en
organisatorisk utfordring & inneha bade generell
kunnskap om utviklingshemming og mer spesial-
isert kunnskap om diagnostikk og behandling av
psykiske lidelser hos gruppen.

Habiliteringstjenestene gir tilbud om helsetjenes-
ter til utviklingshemmede og er vanligvis oppdelt i
tjenester for barn/ungdom og voksne. Noen steder
er tjenestene organisert under psykisk helsevern,
men de fleste steder er habiliteringstjenesten
organisert under somatikken. Nar en person med
utviklingshemming har behov for mer spesialiserte
tjenester innen psykisk helse, vil man ofte henvise
til psykisk helsevern. Dette krever et tett og godt
tverrfaglig og arenaovergripende samarbeid.

1 2000 forela Statens helsetilsyns rapport 5 - Om
utviklingshemmede med alvorlige atferdsavvik og/
eller psykiske lidelser (Statens helsetilsyn, 2005).

| kartleggingen av behov og tilbud som utgjer
grunnlaget for rapporten, vises det til at 75 % av
malgruppen fikk tilbud fra spesialisthelse-
tjenesten. Resultatene viser at 56 % fikk tilbud fra
habiliteringstjenesten og 20 % fra det psykiske
helsevernet. Resultatene viste ogsa en stor
variasjon med henblikk pa hvilke boform de psykisk
utviklingshemmede levde i. Utviklingshemmede
som bodde hos sine foreldre, mottok langt faerre
tjenester enn de som bodde i fellesboliger.

NAKU gjennomgikk ogsa tilbudet for voksne per-
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soner med utviklingshemming og psykiske lidelser,
jf. rapport fra 2008 om utviklingshemmede og
psykiske helsetjenester (Kittelsaa, 2008). Den viser
at organiseringen av tjenester bade i habiliterings-
tjenesten og spesialisthelsetjenesten for gvrig
bidrar til forskjeller mellom de ulike helseregionene
og ulik praksis med hensyn til diagnostikk og
behandling. NAKU anbefaler tiltak som blant annet
allmenn kompetanseheving, og en avklaring av
habiliteringstjenestens rolle i forhold til den avrige
spesialisthelsetjenesten. Manglende kunnskap om
spesialisthelsetjenestens tilbud til utviklings-
hemmede, bidrar ogsa til at tilbudet ikke benyttes.

Diagnostikk og behandling

Psykiske vansker blant personer med utviklings-
hemming stiller krav til at de som yter tjenester

til personer med utviklingshemning har nadvendig
kunnskap om psykisk helse, slik at de kan identi-
fisere psykiske vansker og lidelser hos personer
med utviklingshemming og sgke rad og bistand fra
faginstanser innen kommunen og i spesialist-
helsetjenesten. Diagnostikk og utredning er saerlig
komplisert i saker der den utviklingshemmede har
flere psykiske lidelser, alvorlig funksjonssvikt og
utfordrende atferd. Det finnes i dag fa tilbud for

a utrede dette i form av en innleggelse i psykisk
helsevern eller andre steder. Det finnes fa fagmiljg
med slik «dobbelkompetanse».

| lopet av de siste arene er det utviklet spesiali-
serte klassifikasjonssystemer for diagnostikk av
psykiske lidelser og atferdsproblemer hos ut-
viklingshemmede, som vil kunne bidra til &
standardisere diagnostikk og behandling.

Fa studier kan si noe sikkert om effekten av psyki-
atrisk behandling av denne gruppen. Dette gjelder
bade farmakoterapi og forskjellige former

for psykoterapi. Langvarig medikamentbruk,
psykoterapitiltak eller atferdsterapiteknikker

kan veere belastende og skal avsluttes hvis det
ikke hjelper. Farmakoterapi kan veere effektivt
ogsa for denne gruppen pasienter, men ma gis pa
indikasjon og med seerlig oppmerksomhet for gkt
sarbarhet for bivirkninger. Medikamenter skal bare
utgjere en del av behandlingen, og best resultat
oppnas ved a bruke flere ulike tilnaerminger
samtidig. Miljgterapi med et strukturert og forut-

sigbart miljg virker stressreduserende og bidrar til
gkt mestring.

Utviklingshemmede er underrepresentert i forhold
til sine psykiske lidelser bade i utredning, behan-
dling og fagoppmerksomhet. Mennesker med
utviklingshemning utover lett grad mangler frem-
deles adekvate tjenester fra psykiatrisk spesialist-
helsetjeneste.

Personer med seerskilte behov

Personer med bade autisme og utviklingshemning
trenger spesielle tiltak og representerer ofte
ekstra utfordringer for hjelpeapparatet. Utfordren-
de atferd (alvorlig problematferd) er den vanligste
henvisningsarsak til spesialisthelsetjenesten for
mennesker med utviklingshemning. Generelt viser
10 til 20 % alvorlig utfordrende atferd, og det
synes a veere hgyere forekomst av utfordrende
atferd hos de som er kognitivt lavere fungerende
og hos de som ogsa har autisme. Disse gruppene
synes derfor a ha en gket sarbarhet.

Autismeenheten startet 2004 et forsknings-
prosjekt rundt dobbeltdiagnosen Down syndrom +
autisme. Ifglge internasjonale studier er forekom-
sten av en slik dobbeltdiagnose mellom 5 % og 10
% av hele Down-populasjonen. Det er planlagt en
oppfalgingsstudie med fokus pa spesielle problem-
stillinger som ble avdekket i fase en og forekomst
og vurdering av tiltak.

10.7.2. Iverksatte tiltak

I tillegg til generelle reformer og satsinger som
samhandlingsreformen og kompetanselgftet, er
det iverksatt en rekke tiltak som er egnet til &
mgte en del av utfordringene som er beskrevet
ovenfor.

For & bidra til gkt rekruttering og styrket kunnskap
om psykologers roller og arbeid i kommunene ble
tilskuddsordningen «Modellforsgk, psykologer

i kommunehelsetjenesten», opprettet i 2009.
Tilskuddsordningen er styrket fra 20 mill. kroner i
2009 til 40 mill. kroner i 2012. 12012 ble det gitt
tilskudd til 130 psykologer fordelt pa 99 kommuner
over hele landet. Psykologene er ansatt i tjenester
som hhv. familiesenter, helsestasjon, skolehelse-



tjenesten, helsestasjon for ungdom, psykisk
helsetjeneste eller er samlokalisert med fastlege.
Tilskuddet gis over tre ar.

Gjennom midler fra tilskuddsordningen har Tromsg
kommune ansatt en psykolog som primaert
arbeider med utviklingshemmede barn, unge og
voksne med psykiske lidelser. Malet er a gi et
tilfredsstillende tilbud om tidlig intervensjon til
gruppen lettere utviklingshemmede med psykiske
problemer og store adferdsavvik. Psykologen
fungerer ogsa som radgiver overfor helseperson-
ell som jobber med malgruppen.

Det er utarbeidet prioriteringsveiledere for psykisk
helsevern for barn og unge (IS-1636) og for voksne
(15-1582).

Veileder for distriktpsykiatriske sentre (IS-1388)
gir fgringer for videreutvikling av desentralisert
psykiske helsevern. DPSene skal gi differensiert
behandling i poliklinikk, ved ambulante team,
dagavdeling eller dggnavdeling. DPS bar ha kom-
petanse pa de vanligste psykiske lidelsene hos
psykisk utviklingshemmede. Personer med lettere
psykisk utviklingshemming bgr fa tilbud ved DPS,
mens personer med moderat og alvorlig psykisk
utviklingshemming bgr behandles ved sentraliserte
spesialenheter med seerlig kompetanse pa
omradet.

Det er opprettet et nasjonalt fagnettverk for
utviklingshemning og psykisk helse.

Oslo Universitetssykehus, psykiatrisk avdeling
for utviklingshemning og autisme har gjennom
tilskuddsmidler fra Helsedirektoratet igangsatt
et prosjekt som skal videreutvikle verktay for
medikamentovervaking tilpasset personer med
utviklingshemning.

10.8. Rusmisbruk og tjenestetilbudet

10.8.1. Status og utfordringer

En forekomststudie av rusmisbruk hos utviklings-
hemmede i Danmark er spesielt relevant a trekke
fram her. Malgruppen var diagnostiserte

utviklingshemmede som mottok kommunale
tjenester. Til sammen inngikk 3.400 personer i
undersgkelsen. Resultatene viste at 5,9 % av
utvalget hadde rusproblemer. | en amerikansk
oppsummering av forekomststudier vedrarende
bade bruk av rusmidler og rusproblemer hos ut-
viklingshemmede, konkluderes det med at mellom
2 0g 10 % av utviklingshemmede bruker rusmidler
(Sturmey, P. et.al., 2003).

Rusbruk og rusproblematikk eksisterer hos
utviklingshemmede, men det er samtidig feerre
utviklingshemmede som bruker rusmidler enn

i befolkningen for gvrig. Forskningen viser at
utviklingshemmede som bruker rusmidler, har
stor sannsynlighet for a utvikle rusproblemer. En
studie har vist at nar en utviklingshemmet bruker
rusmidler, er det 50 % sjanse for at bruk vil ga over
i et rusmisbruk. (McGillicuddy & Blane, 1999).
10.8.2. Iverksatte tiltak

Av Meld.st. 30 (2011- 2012). Se meg. En helhetlig
rusmiddelpolitikk. fremgar det at barn, unge,
pargrende og mennesker med seerlig omfattende
hjelpebehov skal vies saerlig oppmerksomhet.
Helsedirektoratet kjenner ikke til at det er iverk-
satt seerlige tiltak rettet mot rusmisbruk hos
personer med utviklingshemning. Imidlertid vil de
generelle tiltakene som er iverksatt pa rusfeltet
ogsa omfatte denne gruppen. Prioriteringsveileder
for tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB) er
under utarbeidelse. Veilederen er ikke saerskilt
rettet mot mennesker med utviklingshemming.

10.9. Ernzering
10.9.1. Status og utfordringer

Amerikanske og europeiske undersgkelser viser
hayere forekomst av undervekt, overvekt og
feilernaering blant psykisk utviklingshemmede

enn i den gvrige befolkningen. Noen personer med
utviklingshemming har spise- og ernaeringsvansker
og har behov for spesialkost eller sondenaering.
Ernzeringsstatus og deltakelse i maltidene ma
ivaretas pa best mulig mate ut fra utviklingsniva
og funksjon. Alle bgr vurderes for ernaeringsmessig
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risiko nar de kommer i kontakt med habiliterings-
tjenesten. | utredning og oppfelging bar det vaere
tett samarbeid mellom pasient/pargrende og
fagpersoner. Ofte er det ngdvendig med bred
tverrfaglighet for & sikre kvalitet og kontinuitet
(Kosthandboken - veileder i ernaeringsarbeid i helse-
og omsorgstjenesten. IS-1972. Helsedirektoratet
2012).

Eksempler pa erneeringsarbeid i
habiliteringstjenesten:

e \Vurdering av ernaeringsstatus, og eventuelt
spisefunksjon

e Fange opp personer med sykdom/avvik og
iverksette tiltak

o Tilrettelegge for godt matinntak og trivelige
maltider

o Dialog og samarbeid med pasient/bruker og
pargrende

e Samarbeid og koordinering av tiltak mellom
ulike instanser som barnehage/skole og helse/
omsorgstjeneste (ansvarsgruppe)

e Inkludere erneeringstiltak i individuell plan

10.9.2 Iverksatte tiltak

Fra nasjonalt plan er det de senere ar gjort tiltak

for a styrke ernaeringskompetansen i helse- og

omsorgstjenesten.

Utdanningskapasiteten for kliniske ernaerings-
fysiologer er gkt, det er bevilget midler til
kommuner for kompetanseheving pa ernaering

i pleie- og omsorgstjenesten. Modellprosjekter

i Oslo og Nordland har vist at helsestasjons- og
skolehesetjenesten har styrket sin kvalitet og
kapasitet i ernaeringsarbeidet ved & ha en klinisk
erneeringsfaglig person i rad- og veilednings-
tjeneste.

Helsedirektoratet utga i 2012 Kosthandboken-
veileder i ernaeringsarbeid. Helseforetakene er i
oppdragsdokumentene de senere ar bedt om & ha
fokus pé ernaeringsarbeidet gjennom ulike tiltak.
Tiltak for & sikre god kvalitet i ernaeringsarbeidet er
omhandlet i St. Meld. 13 (2011 - 2012) Utdanning
for velferd. Helsedirektoratet har utviklet flere

faglige retningslinjer der erneering er sentralt.
10.10 Tannhelse og tannhelsetjenester
10.10.1 Status og utfordringer

Iht. lov om tannhelsetjenesten skal den offentlige
tannhelsetjenesten organisere forebyggende tiltak
for hele befolkningen, og gi et regelmessig og
oppsgkende tilbud til grupper med seerlige behov,
herunder barn og unge i alderen 0-18 og psykisk
utviklingshemmede i og utenfor institusjon.

En relativt stor andel utviklingshemmede antas a
ha behov for et oppsgkende tannhelsetilbud, bade
med hensyn til behandling og for forebyggende.

Det er lite kunnskap om kvaliteten pa tannhelse-
tilbudet som gis til utviklingshemmede. En del vil
ha behov for spesialiserte tannhelsetjenester.

Kun 9-10 % av tannlegespesialistene er offentlige,
og fylkeskommunene ma kjagpe spesialisttjenest-
er av privatpraktiserende. Dette kan tenkes &
representere en barriere. Pedodonti er en offentlig
tannlegespesialitet som er viktig for barn med
utviklingshemning, men kun et fatall av fylkene
har ansatt pedodontister.

Samarbeid og samhandling pa tvers av tjeneste-
typer/sektorer og nivaer i helsetjenesten, er viktig
for a yte gode tann- og munnhelsetjenester til
utviklingshemmede. Som et tiltak har mange
fylkeskommuner inngatt samarbeidsavtaler.

Helse- og omsorgspersonell som har den daglige
omsorgen for utviklingshemmede har en viktig
rolle for & hjelpe til med det daglige munnstellet
og forebygge tannsykdom. En tverrsnittstudie

fra Hogskolen i Oslo foretatt i 2006 og 2007, fant
tegn pa risiko for tannsykdom hos 85 prosent av
de utvalgte pasientene i hiemmesykepleien i Oslo.
Ingen av pasientene var blitt inspisert i munnhulen
av hjemmetjenestens ansatte.

| Helsetilsynets rapport 1/2010 om tannhelse-
tjenester til prioriterte grupper, konkluderes det
med at over 90 % av utviklingshemmede over 18 ar
er under tilsyn fra den offentlige tannhelse-



tjenesten. Det samme falger av en forvaltnings-
revisjon i Rogaland i 2010. Tallene er hentet fra
KOSTRA, og bygger pa et samlet antall utviklings-
hemmede over 18 ar pa ca. 17 000. Som redegjort
for tidligere er det imidlertid mange med utviklings-
hemming som ikke er registrert med diagnose i
offentlige statistikker, jf. WHOs prevalenstall pa ca.
75 000 personer i Norge. Det ma derfor legges til
grunn at den reelle tilsynsprosenten er lavere.

Tannhelsetjenesten har ikke full oversikt over
hvem som befinner seg i gruppen og det er
usikkerhet om kriteriene for hvem som har ret-
tigheter. Det er mange med lett utviklings-
hemming som ikke fremkommer i kommunenes
oversikter.

Helsetilsynet papeker i sin rapport 2010 at for &
kunne tilby tannhelsetjenester til alle prioriterte
grupper, og for & kunne ha palitelig statistikk over
hvor stor andel av personer i gruppene som far et
tilbud, trenger den offentlige tannhelsetjenesten
og kommunene en fullstendig oversikt over alle
personer i gruppene. For & fa dette til er det viktig
at samarbeid og informasjonsflyt mellom DOT og
helse- og omsorgstjenesten i kommunen fungerer
godt. Dette er ikke alltid tilfellet.

For & na ut til flere med tannhelsetilbudet er det
nedvendig at personer det gjelder eller deres
omsorgspersoner kjenner til tannhelsetilbudet. Det
er viktig at helsepersonell og andre kjenner til de
utviklingshemmedes rettigheter til tannhelse-
tjenester og kan gi rad og hjelp til a kontakte tann-
helsetjenesten.

Noen utviklingshemmede vil ha behov for be-
handling av personell med spesialkompetanse.
Tilgangen til tannlegespesialister varier i fylkene.
Noen fylker har ansatt egne spesialister, men de
fleste kjgper tjenester av privatpraktiserende.

Om lag 90 % tannlegespesialistene jobber i privat
sektor. Utfordringene ved tannhelsetjenester til
utviklingshemmede antas primeert a veere knyttet
til @ nd ut med tilbudet til alle som har rettigheter,
a gi et individtilpasset tilbud om behandling av god
kvalitet, samhandling og forebyggende tjenester.

I rapporten fra Rogaland 2010 fremheves at for
det forebyggende tannhelsearbeidet er det starst
utfordringer bade til samhandling mellom tjeneste-

nivaene, informasjon og til selve tjenesteytingen. |
enkelte kommuner er det lite avklarte ansvarsfor-
hold nar det gjelder forebyggende tannhelsearbeid.

10.10.2 Iverksatte tiltak

Tannhelsetjenesteloven er under revisjon, og
tilbudet til utviklingshemmede blir vurdert.

Helsedirektoratet gir tilskudd til oppbygging av
regionale odontologiske kompetansesentre, blant
annet for a bedre tannlegespesialisttilbudet.
Tannhelsetilbudet i spesialisthelsetjenesten er
mangelfullt og vi vet lite om behovets omfang.
Derfor ble det i 2012 satt i gang en forsgksordning
ved to sykehus, og den blir utvidet til andre syke-
hus i 2013. Sykehusene vil tilsette spesialisert
tannhelsepersonell, kartlegge behovene, drive
oppleering og informasjonsvirksomhet, samt
forskning.

Rogaland har satset pa systematisk oppfalging og
oppleering av omsorgspersonell i kommunene.
Andre fylkeskommuner har iverksatt lignende
tiltak.

10.11.Kompetanse i helse- og omsorgstjenestene
10.11.1. Status og utfordringer

Status og utfordringer i kommunene

Tall fra Statistisk sentralbyra (SSB) viste at det i
2011 ble utfert arbeid tilsvarende 129 452 arsverk
i hele pleie og omsorgssektoren, mens det ble
utfart 123 154 arsverk i brukerrettet pleie- og om-
sorgstjeneste i kommunene. | hele pleie- og om-
sorgstjenesten er det en vekst pa 2 687 arsverk

i forhold tili 2010, mens veksten i brukerrettet
tjeneste er pa 2 721. Det viser at veksten nesten
utelukkende har skjedd i brukerrettet tjeneste. |
hele pleie- og omsorgstjenesten har veksten siste
ar veert pa 2,1 prosent, mens den i brukerrettet
tjeneste har veert pa 2,3 prosent. Tallene viser

en gkning i antall fagutdannede i planperioden,
blant annet for vernepleiere og andre relevante

faggrupper.

Selv om det generelle kompetansenivaet i om-
sorgstjenestene er hevet de siste arene, har en
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Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemning (NAKU)

NAKU ble opprettet av Sosial- og helse-
direktoratet i 2006. NAKU er finansiert over
Helse- og omsorgsdepartementets budsjett

og Helsedirektoratet har etatsstyringsansvar.
Kompetansemiljget ligger ved Hagskolen i Sar-
Trgndelag, men er landsdekkende. NAKU skal
veere et knutepunkt for utvikling av tjenestene
som ytes til utviklingshemmede i kommunene.
NAKU skal formidle relevante fagressurserien
kunnskapsbank, som kommunale tjenesteytere
kan bruke i sitt daglige arbeid. NAKU skal knytte
etater, forskningsinstitusjoner og kliniske miljger
sammen.

NAKU drifter ogsa et nasjonalt fagnettverk om
utviklingshemning og psykisk helse. Fagnett-
verket er et samarbeid mellom kommunene

og spesialisthelsetjenesten. Formalet med
nettverket er & gke oppmerksomheten,
satsingen og utvikling av tjenestetilbudet til
personer med utviklingshemning og psykiske
vansker, gjennom & utvikle og formidle
forsknings- og fagkunnskap om psykisk helse
og psykiske lidelser hos personer med utviklings-
hemning. Fagnettverket, som bestar av
fagpersoner fra kommunene, spesialist-
helsetjenestene og forskermiljg, bidrar blant
annet med artikler og stoff til NAKUs
kunnskapsbank.

Eksempelsamling
NAKU har publisert en eksempelsamling, knyttet
til Informasjons- og utviklingsprogrammet for
politikken rettet mot personer med utviklings-
hemning. Her presenteres lgsninger knyttet til
tienesteutforming og tjenestetilbud. Den har
en struktur lik den som finnes i NAKUs
kunnskapsbank:

o Arbeid og aktivitet

o Familie og venner

o Helse og omsorg

e Hjem og miljg

o Kultur og fritid

o Oppvekst og utdanning
Eksempelsamlingen finnes pa:
http://naku.no/node/1011

ikke sikker kunnskap om i hvilken grad dette har
gitt bedre kompetanse i tjenestene til spesifikke
brukergrupper. Dette skyldes bl.a. at SSB ikke har
statistikk som kobler kompetanseniva/yrkes-
kategori hos tjenesteyterne til tjenestemottakers
diagnose. Omfanget av sgknader om dispensasjon
fra utdanningskravet ved bruk av tvang og makt i
tjenesteytelsen viser imidlertid at kompetanse-
nivaet er for lavt i tjenestene til denne bruker-
gruppen sett i forhold til lovens utdanningskrav.

Vernepleierkompetanse er viktig i tjenestene til
mennesker med utviklingshemning. 1 2011 arbeidet
57 % av vernepleierne innenfor tjenestene til
utviklingshemmede. En undersgkelse viser at
antallet har gatt en del ned siden begynnelsen

av 1990-tallet. Vernepleiernes motiv for valg av
arbeidsplass ble ogsa undersgkt. Det ble avdekket
at utbrenthet, faglig isolasjon, ressursknapphet og
stort arbeidspress var viktige arsaker til at arbeid i
boliger for utviklingshemmede ble valgt bort.

Som pekt pa tidligere viser NAKUs rapport fra
2008 at det mangler relevant dobbelkompetanse
pa psykisk utviklingshemming og psykisk lidelse

i kommunene. Dette gjelder bade fastleger og
andre som yter kommunale helse- og omsorgs-
tjenester. | mange tilfeller kan verken kommunen
eller spesialisthelsetjenesten bista pa grunn av
manglende kompetanse eller relevant behandlings-
tilbud.

Habiliteringstjenestene melder om manglende
kompetanse og hgy turnover i de kommunale
tjenestene. Dette vanskeliggjar og gir lite
kontinuitet i veiledning og oppfelgingsarbeidet til
habiliteringstjenesten.

Status og utfordringer i spesialisthelsetjenesten
Nasjonalt nettverk for ledere i habiliterings-
tjenesten kartla hgsten 2012 bemanningssitua-
sjonen i habiliteringstjenestene for barn, unge
og voksne. | likhet med Nordlandsforsknings
gjennomgang i 2005, viser kartleggingen for fa
stillinger og for lav rekruttering av leger og
psykologer. Kartleggingen viser at det var til
sammen 23 legearsverk i voksenhabiliterings-
tjenesten, hvor de fleste er brutt ned pa deltids-
engasjementer, helt ned til tjenesteplaner pa en


http://naku.no/node/1011

kvart dag i uken eller enda mindre. Noen leger er
kun tilgjengelig pr. telefon. Kartleggingen viser
ogsa samme utfordringer nar det gjelder psykolog-
stillinger.

Tilsvarende bemanningssituasjon finner vi i barne-
habiliteringstjenestene. Sma barnehabiliterings-
enheter utenfor de store tettstedene sliter med
rekruttering av kompetente lege-/psykologressur-
ser. Disse baserer seg pa «lan» av legetjenester
som farer til begrenset tilgang pa legetjenester,
pa tverrfaglig teamdrefting, og begrenset kom-
petanse hos legen nar det gjelder habiliterings-
perspektivet. Nasjonal veileder for habiliterings-
tjenesten (IS 1739) stiller bl.a. krav om lege- og
psykologstillinger til tjenesten. | psykologenes
spesialistutdanning er habilitering et av ti fordyp-
ningsomrader innen spesialiteten klinisk psykologi,
men andelen som velger dette er lav. 12011 var det
3197 ferdige spesialister, hvorav kun 60 med
habilitering som fordypningsomrade. | spesialist-
utdanningen av leger stilles det krav om praksis
innenfor bestemte kliniske avdelinger.

10.11.2. Iverksatte tiltak

Kompetanselgftet 2015 er en delplan under
Omsorgsplan 2015 og har som mal & sikre til-
strekkelig, kompetent og stabil bemanning i
omsorgstjenestene.

Gjennom Kompetanselgftet 2015 kan kommunene
fa gkonomisk statte til ansatte som tar grunn-,
etter- og videreutdanning. En vesentlig andel av
midlene gar til & kvalifisere sdkalte ufagleerte til
helsefagarbeidere.

Videreutdanning tilbys bade pa fagskole- og hay-
skoleniva. En av utdanningsplanene i fagskolen er
spesifikt rettet mot arbeid med utviklingshemme-
de, men fa fagskoler tilbyr denne utdanningen. |
2011 valgte 2 % av studentene videreutdanning i
arbeid med utviklingshemmede, mot hhv. 45 % og
13 % i psykisk helsearbeid og eldreomsorg.

| 2005 nedsatte Nasjonalt rad for spesialist-
utdanning av leger og legefordeling en arbeids-
gruppe som skulle vurdere tiltak for bedre

rekruttering av leger til habiliteringstjenesten. Et
resultat av dette arbeidet var bl.a. at praksis i
habiliteringstjenesten ble tellende innenfor flere
spesialiteter. Praksis i denne tjenesten er na
tellende som en del av bade nevrologi, fysikalsk
medisin og rehabilitering, psykiatri og allmenn-
medisin (pa bestemte vilkar).

Rettssikkerhet handler bade om
beskyttelse mot overgrep og vilkarlighet

fra myndighetenes side, og mulighet for a
forutberegne sin rettsstilling og til & forsvare
sine rettslige interesser.

Det stilles seerlige krav til saksbehandlingen
og krav om regelbinding - legalitet.

11.1. Rettsikkerhet i ansvarsreformen

Mélene med reformen var a bedre levekarene for
utviklingshemmede. For at personer med ut-
viklingshemming skulle fa de samme levekarene
som andre, var det viktig a styrke rettsikkerheten
til den enkelte.

| St.meld. 47. (St. meld.nr. 47 (1989-1990), 1989),
vises det til at mennesker med utviklingshemming
mer enn andre er avhengig av at andre ivaretar
deres rettsikkerhet og at de far hjelp til & gjgre
sine rettigheter gjeldende. | meldingen brukes
relativt stor plass pa a diskutere rettigheter og
rettssikkerhetssparsmal. De temaene som i seerlig
grad bergres er spgrsmal om umyndiggjering,
verge- og hjelpevergeordninger, regulering av
tvang i omsorgen, tilsyn/kontroll med tvangsbruk,
tilgang til kommunale helsetjenester og rettig-
heter til trygdeytelser.

Rettssikkerhetsutvalget trakk i sin utredning
(NOU 1991: 20, 1991), opp en rekke diskusjoner
knyttet til etiske retningslinjer for ansatte som
arbeider med personer med utviklingshemming,
bruk av tvang i ngdsituasjoner og tvang i andre
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deler av omsorgen, innfgring av eventuelle tilsyns-
eller ombudsordninger overfor kommunene og
sparsmal om rettssikkerhetshensyn knyttet til
verge- og hjelpevergeordningen. De omradene
utvalget behandlet i sitt arbeid er knyttet til
omrader hvor myndighetene opplevde at det var
viktige prinsipielle sparsmal som skulle avklares,
og til dels ogsa alvorlige rettssikkerhetsmessige
utfordringer. Draftingene i denne utredningen kan
en seigjenidet videre arbeidet med lovregulerin-
gen innenfor rettssikkerhet for mennesker med
utviklingshemming.

11.2. Verge- og hjelpevergeordningen

Vergemalsloven er sentral for & ivareta rettsikker-
heten for personer med utviklingshemming.
Vergemalsloven av 22. april 1927 er fremdeles
gjeldende, og definerer i § 1 umyndige som de
mindrearige (under 18 ar) og de umyndiggjorte.
Disse kan ikke selv rade over sine midler eller binde
seg ved rettshandel med mindre annet er bestemt,
jf. § 2. Verges radighet og plikter er regulert i
kapittel 5 og overformynderiets forvaltning av de
umyndiges midler fremgar av lovens kapittel 6.
Ordningen med hjelpeverge fremgér av lovens § 90
a-90f.

| folge NOU 2004: 16 Vergemal, finnes det store
hulli forskning og systematisk kunnskapsutvikling
om sentrale sider ved lovens anvendelse og
virkemater. Det finnes eksempelvis ingen registre-
ring pa nasjonalt niva eller systematisk kunnskap
om hvem som til enhver tid er under vergemal eller
har oppnevnt hjelpeverge, hvem disse personene
er eller hvilke typer av diagnoser/problemer de
har, hvor lang tid hjelpevergene oppnevnes for eller
hvem de er. | arbeidet med (NOU 2004: 16, 2004)
ble det gjennomfart en spgrreundersgkelse og
gjort beregninger som tydet pa at det var rundt 30
000 personer under hjelpevergemal i Norge pr ar
2000.

Det er derfor vanskelig & vurdere utviklingstrekk
ved praktiseringen av verge- og hjelpeverge-
ordningen. Det er heller ikke gjort studier av over-
formynderiet og tilsynsmyndighetens funksjon og
rolle. Vi vet derfor sveert lite om hvordan disse
instansene utgver og forvalter sin rolle, og ei

heller hvorvidt - eller i hvilken grad - verge/
hjelpeverge misbruker sin rolle overfor klientene
innenfor dagens ordning.

Gjeldende vergemalsordning bygger pa lover fra
1898 og 1927. Dette har medfort et etterlengtet
behov for & gjennomfare en betydelig moderniser-
ing av dagens vergemalsforvaltning. Formalet med
revisjonen av vergemalslovgivningen er dermed a
sgrge for gkt rettssikkerhet for den enkelte som
har behov for verge, gkt rettslikhet i landet og
gkt kvalitet i den lokale vergemalsforvaltningen.

| tillegg er det et viktig formal med revisjonen &
sikre at representasjonen gjennom vergemalet

i starre grad skjer med respekt for den enkeltes
integritet, verdighet og selvbestemmelse. For a
fa til dette har det veert behov for & gjgre omfat-
tende endringer i bade regelverk og organisering
av vergemalsomradet. Endringene er starst for

de voksne. Her vil eni langt starre grad enn i

dag kunne skreddersy hjelpetiltakene ut fra den
enkeltes faktiske behov. Denne reformen er ogsa
en kvalitetsreform, da vergemalsarbeidet skal
profesjonaliseres i alle ledd, fra vergene og opp til
lokal og sentral vergemalsmyndighet. | tillegg til &
forbedre og videreutvikle de offentlige hjelpetil-
takene for personer som er omfattet av loven,
skal det etableres private representasjonsforhold
som et alternativ til vergemal. Det er lagt stor vekt
pa rettssikkerhetshensynet til brukerne. Videre
er det lagt vekt pa at reformen skal innebaere en
effektivisering av arbeidet pa vergemalsomradet,
og at forvaltningen av vergemalssaker skal veere
tidsmessig og brukervennlig.

11.3. Regulering av bruk av tvang og makt

Kapittel 9 i lov om kommunale helse- og omsorgs-
tjenester m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven)
regulerer rettssikkerheten ved bruk av tvang og
makt overfor enkelte personer med utviklings-
hemming, herunder hva som skal til for at man
skal kunne anvende makt og tvang og hvordan
saken skal behandles. Dette omradet ble viet stor
oppmerksomhet i ansvarsreformen.

Reguleringen av tvang- og maktbruk overfor
personer med utviklingshemming ble innfart pa
bakgrunn av erfaringene fra den tidligere insti-



tusjonsomsorgen. Formalet med lovgivningen er

a redusere bruken av tvang og makt, og slik sikre
personlig integritet og rett til selvbestemmelse, sa
langt det er mulig. Ansvarsreformen og lov-
reguleringen pa dette omradet er i norsk sammen-
heng tett sammenvevd, og naert knyttet til
idealene om gkt selvbestemmelse, personlig
autonomi og integritet. Lovgivningen bergrer pa
denne maten sentrale aspekter ved tjeneste-
mottakernes menneskeverd og grunnleggende
rettssikkerhet.

Oppmerksomheten rundt virkningen av
lovreguleringen har veert betydelig siden forarbei-
dene til loven og innfagringen av lovverket - farst
i sosialtjenestelovens kapittel 6 Ai 1996, senere i
kapittel 4 Aisamme lov fra 2004 og senest i
kapittel 9 i helse- og omsorgstjenesteloven av
2012. Fokuset pa virkningene av lovreguleringen
har blant annet medfert at forskning og systema-
tisk datainnhenting pa feltet ogsa har veert
relativt stor. En rekke sider ved lovgivningen

- bade intenderte og uintenderte sider - har

blitt belyst forskningsmessig. Resultater fra
forskningsbasert kunnskap peker i retning av at
omfanget av bruk av tvang og makt i tjeneste-
ytingen til den enkelte utviklingshemmede, har
gatt ned som falge av innfgringen av loven.
Gjennomgadende ser vi ogsa at studiene av i
mplementeringen av loven peker mot at det ut-
vikles hayere refleksjonsniva blant ansatte om
alternative tilneermingsmater til tvang og
maktbruk.

SINTEF Teknologi og samfunn (Bjerkan, Lippestad,
Husum, 2011) hadde en gjennomgang av vedtak
etter sosialtjenesteloven kapittel 4. Funnene viser
at kommunene har behov for dispensasjon fra
kompetansekravene i naermere 90 % av vedtakene
som godkjennes. Samtidig vises det til at en
erfaren tjenesteyter med god kjennskap til
brukeren i mange tilfeller kan forebygge og for-
hindre bruk av tvang i starre grad enn en tjeneste-
yter med formalkunnskap men med mindre
kjennskap til brukeren. Funnene viser videre at
kommunenes sgknader om dispensasjoner i all
hovedsak godkjennes av Fylkesmannen. En eval-
uering gjennomfgrt av Nordlandsforskning i 2008
peker likedan pa en omfattende bruk av dispensa-

sjoner fra § 9-9 der krav til personalets formelle
kvalifikasjoner er beskrevet.

11.4. Rettsvern mot vold og overgrep

Behovet for et seerlig vern for personer med ulike
funksjonsnedsettelser er uttryktiinternasjonale
konvensjoner som Norge har ratifisert og imple-
mentert. Det er farst og fremst Den Europeiske
Menneskerettighetskonvensjonen (EMK), FNs
konvensjon om sivile og politiske rettigheter (SP),
FNs barnekonvensjon og FNs kvinnediskriminer-
ingskonvensjon (KDK) som ivaretar denne type
hensyn.

Selve omsorgssituasjonen er en gkt risiko for over-
grep fra omsorgspersonell og andre som personer
med nedsatt funksjonsevne er avhengige av i sin
hverdag. Det er en asymmetrisk maktrelasjon
mellom partene som innebaerer at det kan veere
ekstra store problemer med & varsle om overgrep.
En utfordring er at overgrep er betydelig vanske-
ligere & oppdage i tilfeller der offeret har kommu-
nikasjonsproblemer, noe som gjer det vanskelig &
fortelle hva som har skjedd, varsle omsorgs-
personer, anmelde et forhold, forklare seg i avhar
eller vitne i enrettssak. Likeledes er det betyde-
lige vansker forbundet med a rettsforfelge over-
grep mot personer med utviklingshemming, blant
annet pa grunn av spgrsmal om troverdighet, evne
til & huske riktig og ordlegge seg presist i tilfeller
der det er ord mot ord.

Norske og internasjonale studier peker i retning

av at utviklingshemmede anslagsuvis er to til tre
ganger mer utsatt for vold eller overgrep sammen-
lignet med andre, og har lavere rettsikkerhet enn
befolkningen generelt. Det er ikke uten videre gitt
at vi kan overfgre disse tallene til norske forhold,
men det er heller ingen grunn til & undervurdere
betydningen av et slikt estimat.

11.5. Barn med utviklingshemming i barnevernet
(Barnevernsloven)

Det finnes ikke forskning som er spesifikt rettet
mot barn med utviklingshemming i barnevernet,
men en NOVA Rapport (Gundersen, Farstad, 2011),
kartlegger noen erfaringer fra tidligere barne-

87



88

vernsbarn med bade fysiske og kognitive funksjons-
nedsettelser. De tidligere barnevernsbarna med-
delte at selve funksjonsnedsettelsen medferte at
barnevernet ofte brukte lengre tid enn de vanligvis
ville gjort for & avklare om problemene skyldtes
omsorgssvikt. Rapporten viste ogsa til gkonomiske
og administrative utfordringer og uenighet nar
barna skulle ha tiltak. Mange av barna hadde krav
pa hjelp fra bade helse- og sosialetaten og barne-
vernet. Pga. trange budsjetter oppstod uenighet
knyttet til hvem som skulle betale tiltakene, noe
som resulterte i at barna ofte ikke fikk det de
hadde krav pa av tjenester. Undersgkelsen kan
m.a.o. tyde pa at rettsikkerheten for funksjons-
hemmede barn i barnevernet kan vaere svak
generelt sett.

11.6. Diskriminering

Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven og FN
konvensjonen om rettighetene til mennesker med
funksjonsnedsettelser er sentrale nar det gjelder
diskrimineringsvernet men ogsa arbeidsmiljgloven,
oppleeringsloven og lov om kommunale helse- og
omsorgstjenester er viktige lovverk i forhold til
diskriminering av personer med utviklings-
hemning.

| vid forstand defineres diskriminering som ulik
behandling av like tilfeller, eller handlinger basert
pa personlige egenskaper som far negative konse-
kvenser for enkeltpersoner. Diskrimineringen kan
ha form av handlinger og ytringer som oppleves
som krenkende, sarende eller trakasserende, men
ogsa likebehandling som far ulike virkninger for
ulike grupper fordi vi er forskjellige er en form for
diskriminering (NOU 2009: 14, 2004).

I noen tilfeller er diskrimineringen synlig og lett &
gjenkjenne, men moderne former for diskriminer-
ing er imidlertid oftere subtile og vanskelige &
synliggjare. Slike former for diskriminering kalles
gjerne strukturell og knyttes ofte til administrativ
praksis og organisasjonskulturer som (uten saklig
grunn) skaper eller bevarer en posisjon av relativ
ulempe for noen grupper og relativ fordel for
andre grupper NOU 20009: 14 Et helhetlig diskrimi-
neringsvern. Diskriminering assosieres oftest med
en handling som er ondskapsfull og gjort med
hensikt. Det er derfor vanskelig for de fleste &

innse at ngytral praksis bade kan bidra til &
diskriminere og til & holde den skijult.

Det rettslige diskrimineringsbegrepet er derimot
snevrere og kan beskrives som usaklig forskjells-
behandling som kan knyttes til et eller flere
diskrimineringsgrunnlag. Diskriminering som
rettslig begrep folger av menneskerettighetene
og diskrimineringslovgivningens vern mot diskrimi-
nerende handlinger.

Trolig kan diskriminering av personer med ut-
viklingshemming i mange tilfeller veere vanskelig &
oppdage fordi det kan vaere snakk om strukturell
diskriminering. A oppleve at man utsettes for
diskriminering kan derfor veere vanskelig bade for
den utviklingshemmede selv og for hjelpevergen
eller pargrende. Det krever en viss bevissthet om
diskriminering for & forsta at man blir diskriminert.
Mange har trolig ikke et sdpass bevisst forhold til
begrepet at de eri stand til & se at de er utsatt
for diskriminering. Det lave antallet av klagesaker
fra Likestillings- og diskrimineringsombudet (LDO)
som omhandler utviklingshemmede, kan veere et
bevis pa det som er nevnt ovenfor.

Det er sa a si ingen forskning pa feltet nar det
gjelder diskriminering av utviklingshemmede.
Ellingsen og Kittelsaa gjennomfarte en kvalitativ
studie i 2010 basert pa intervju av 17 personer
med utviklingshemming. Deres utsagn ble i
artikkelen «A velge det trygge» satt i sammenheng
med at flere opplevde og opplever mobbing og
diskriminering. Mange utviklingshemmede opplever
ogsa diskriminering i forhold til jobbmuligheter og
innenfor arbeidslivet (Ellingsen, 2011). Ogsa innen
skole og utdanning kan det veere snakk om
situasjoner som kan veere potensielt
diskriminerende.

En oversikt fra LDO fra 2009 - 2011, viser at det
har veert fa klagesaker i forhold til personer med
utviklingshemning. De viser til 8 aktuelle saker.

| 6 av sakene ble det avgitt uttalelse, mens 2 av
sakene ble henlagt. | de 6 sakene hvor det ble gitt
en uttalelse, kom ombudet til brudd pa loveni 4
saker. En sak har veert behandlet i Likestillings- og
diskrimineringsnemnda. | denne saken kom nemn-
da til motsatt konklusjon enn ombudet. De har



ikke tilsvarende oversikt over veiledningssaker.

Tabell 6: Oversikt over saker vedrgrende personer
med utviklingshemning oversendt fra LDO:

Saksnummer Sakstittel
09/01852 Utviklingshemmede ugnsket pa restaurant
Kommunevedlegg til husleiekontrakt -
09/02086 spersmal om diskriminering av psykisk
utviklingshemmede
Mulig forskjellsbehandling ved tildeling av
AP kommunale boliger
Avvist pa spisested -
L nedsatt funksjonsevne
Diskriminerende praksis fra NAV - stanad
09/00201* til motorkjgretay for unge med nedsatt
funksjonsevne
Sparsmal om diskriminering av person med
LR 2 nedsatt funksjonsevne ved oppsigelse
09/01322 Mang!ende tilrettelegging av transport for
funksjonshemmet skoleelev
09/01593 Downs syndrom -

far ikke assistanse pa flyplass

*Saken ble klaget inn for Likestillings- og diskrimineringsnemnda saksnr. 17/2010. Nemnda
kom til (motsatt konklusjon av LDO) at NAVs praksis var i strid med DTL § 4.
(http://www.diskrimineringsnemnda.no/sites/d/diskrimineringsnemnda.no/files/9e-
la7ed3e06ac8f6afaafldebbe69744.pdf)

11.7. Rettssikkerhetihelse-og
omsorgstjenestene

Dokumentasjon av ngdvendig og relevant infor-
masjon i forbindelse med tjenesteytelsen er ngd-
vendig bade for etterpravbarhet og kvalitets-
kontroll, og som dokumentasjon i forbindelse med
eventuelle klager eller erstatningssaker.
Dokumentasjon er derfor viktig for tjenestemottak-
erens rettsikkerhet. Det samme gjelder for skrift-
lige vedtak med grunnlag i individuelle vurderinger
av den enkeltes brukers behov, som skal legge
grunnlag for hvordan tjenestene utformes. Det er
seerlig viktig at dette folges opp for disse brukerne,
slik at vedtakene kan etterprgves og gi brukeren,
eventuelt representanter for brukeren, mulighet

til & klage. Landsomfattende tilsyn viser at bade
dokumentasjon og vedtaksutforming er mangelfull i
mange kommuner (Helsetilsynet, 2007, 2008).

Samfunnsomrade Utfall Konklusjon
Varer og tjenester Uttalelse Brudd pa loven
Bolig Uttalelse Brudd pa loven
Bolig Uttalelse Brudd pa loven
Varer og tjenester Uttalelse Brudd pa loven
Offentlig forvaltning Uttalelse lkke brudd pa loven
Offentlig forvaltning Uttalelse lkke brudd pa loven
Offentlig forvaltning Henleggelse

Varer og tjenester Henleggelse

11.8. Helsehjelp til personer uten
samtykkekompetanse

Pasienter skal som utgangspunkt samtykke til all
helsehjelp. Evnen til 8 samtykke kan bortfalle nar
en person, pa grunn av demens, psykisk utviklings-
hemming eller fysisk eller psykisk forstyrrelse,
apenbart ikke forstar hva samtykket omfatter. |
slike situasjoner vil helsepersonell fatte beslutning
etter reglene i pasient- og brukerrettighetslovens
kapitler 4 og 4 A.

Foreldre samtykker pa vegne av barn inntil fylte 16
ar, og inntil 18 ar dersom barnet ikke har evne til
samtykke. For personer over 18 ar er det helse-
personell som fatter beslutning om helsehjelp,
dersom personen ikke har evne til & samtykke.
Reglene om dette finnes i kapittel 4.
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Dersom en pasient over 16 ar som har samtykke-
kompetanse, gjer motstand mot somatisk helse-
hjelp, trer reglene i pasient- og brukerrettighets-
loven kapittel 4 A inn. Regelverket skal sikre at
disse pasientene far ngdvendig helsehjelp og ikke
blir utsatt for ulovlig tvangsbruk. Ogsa etter
kapittel 4 A er det helsepersonell som er tillagt
beslutningskompetansen, men de materielle og
prosessuelle vilkarene er strengere enni de
situasjonene der pasienten ikke gjer motstand.

En har ikke tall for antall vedtak etter kapittel 4 A
fordelt pa diagnoser. | en gjennomgang av fylkes-
mennenes saksbehandling av kapittel 4 A-vedtak,
som omfattet fem vedtak fra hvert fylke fattet
primo 2010, ble det konstatert at fem av 84
vedtak gjaldt personer med psykisk utviklings-
hemning, jf. Internserien til Helsetilsynet (Helse-
tilsynet, 2011). Det sies ikke noe om hvilke typer
helsehjelp vedtakene gjaldt. Det sies heller ikke
noe om kvaliteten pa disse vedtakene sammenlig-
net med gvrige vedtak, men det antydes at
grensegangen mellom pasient- og brukerrettighet-
sloven kapittel 4 A og reglene om tvang overfor
psykisk utviklingshemmede i helse- og omsorgs-
tjenesteloven kapittel 9 (tidligere sosialtjeneste-
loven kapittel 4 A) kan veere vanskelig.

Statens helsetilsyn og fylkesmennene har fart
landsdekkende tilsyn med kommunenes systemer
for gjennomfaringen av regelverket i kommunale
sykehjemi2011/2012, og det ventes en samlet
rapport fra Statens helsetilsyn varen 2013. Det

er ikke fort tilsyn med handhevingen av dette
regelverket i relasjon til personer med psykisk ut-
viklingshemning spesifikt eller i barneboliger.

Reglene i kapittel 4 A tradte i kraft 1. januar 20009,
og det er lagt opp til evaluering av regelverket,

jf. Ot.prp. nr. 64 (2005 - 2006) punkt 4.8. En slik
evaluering kan ventelig pabegynnes i lgpet av
2012/2013. En evaluering vil kunne innrettes slik
at en far frem kunnskaper om handhevingen og/
eller effekten av regelverket i relasjon til spesifikke
brukergrupper.

11.9. Tvungen omsorg

Tvungen omsorg utgjer sammen med tvungent
psykisk helsevern og forvaring, de tre sakalte
saerreaksjonene i straffeloven. Dom til tvungen
omsorg falger av straffelovens § 44 annet ledd,
der det vises til at den som «pa handlingstiden var
psykisk utviklingshemmet i hgy grad» kan idemmes
saerreaksjonen tvungen omsorg. Sammen med de
gvrige kriteriene innbefatter dette i praksis en liten
gruppe utviklingshemmede som har begatt alvorlig
vold, ildspasettelse, gjentatt seksuell vold eller
seksuelle overgrep mot barn.

Sentral fagenhet for tvungen omsorg ved St.
Olavs Hospital har et nasjonalt ansvar for tvungen
omsorg. Den samarbeider bade med det psykiske
helsevernet, kriminalomsorgen og kommunene.
Meaeland-utvalget, oppnevnt av Justis- og politi-
departementet 18. mai 2006, peker i rapporten
«Etterkontroll av reglene om strafferettslig
utilregnelighet, strafferettslige saerreaksjoner og
forvaring» pa en rekke utfordringer pa omradet

(s. 227), og kommer med flere klare anbefalinger.
De anbefaler at det settes inn tiltak for & heve
kvaliteten pa det rettspsykiatriske arbeidet overfor
de utviklingshemmede, at man i stgrre grad ber
anvende judisiell observasjon i dggninstitusjon
innenfor psykisk helsevern med kompetanse pa
utviklingshemning og psykiske lidelser, og at slik
judisiell observasjon bar veere kostnadsfri for
rettsvesenet og bgr gis tilstrekkelig tid.

11.10.Status sett i forhold til malene i reformen

Innenfor rettssikkerhetsomradet har det i lapet av
tiden siden innfaringen av reformen, skjedd viktige
endringer. Samtidig ser vi ogsa at det i hovedsak er
innenfor de samme tematiske omradene at dagens
diskusjoner foregar. Det gjelder eksempelvis
sparsmalet om regulering av bruk av tvang og
makt i omsorgstjenestene, sparsmalet om
utsatthet for overgrep og spersmalet om verge/
hjelpeverge.

Lovregulering i bruk av tvang og makt i omsorgs-
tjenestene er det omradet hvor utviklingen synes
a ha veert mest omfattende siden innfgringen av



reformen. Det har veert stor oppmerksomhet og et
bredt offentlig ordskifte om dette temaet. Studi-
ene som er gjennomfart peker riktignok pa viktige
utfordringer. Likevel synes den samlede forsknin-
gen knyttet til lovreguleringen at loven totalt sett
har bidratt til & redusere bruk av tvang og makt i
omsorgen.

Utsatthet for overgrep og vold er i mange tilfeller
sparsmal som er komplisert & utforske empirisk.
Bildet som tegnes er at utviklingshemmede er mer
utsatt enn befolkningen generelt og i praksis synes
de & ha en svakere rettslig beskyttelse.

11.11.lverksatte tiltak

| lopet av det siste tidret har det skjedd viktige
endringer og det har veert satt i verk tiltak som har
betydning for utviklingshemmedes rettssikkerhet.

11.11.1. FNs konvensjon om rettigheter til
personer med nedsatt funksjonsevne

Siden innfaringen av ansvarsreformen har Norge, i
likhet med en rekke andre land, blitt sterkere for-
pliktet av internasjonale konvensjoner om menne-
skerettigheter. FN konvensjonen om rettigheter til
personer med nedsatt funksjonsevne, ble vedtatt
av FNs hovedforsamling 13. desember 2006 og er
i 2013 signert av 155 og ratifisert av 127 stater.
Norge signerte konvensjonen 30. mars 2007, og
vil ratifisere konvensjonen i lgpet av 2013.
Formalet er a sikre personer med nedsatt funk-
sjonsevne lik mulighet til & realisere sine
menneskerettigheter, sikre likeverd, og bygge ned
hindringer som rammer personer med nedsatt
funksjonsevne saerskilt. Konvensjonen etablerer
som utgangspunkt ikke nye rettigheter, men skal
primeert sikre respekt for sivile, politiske, gkonom-
iske, sosiale og kulturelle rettigheter for personer
med nedsatt funksjonsevne.

Konvensjonen etablerer en egen overvaknings-
komité, «Committee on the Rights of Persons with
Disabilities». Denne bestar av eksperter valgt av
statene. Statene forplikter seg til & rapportere
jevnlig til komiteen om hvordan de oppfyller sine
forpliktelser etter konvensjonen.

Det er ogsa utarbeidet en tilleggsprotokoll til
konvensjonen om individuell klageadgang. Denne
gir individer og grupper adgang til & klage til
konvensjonens overvakningskomité forutsatt at
nasjonale rettsmidler er uttegmt. Denne tilleggs-
protokollen trer i kraft nar 10 stater har ratifisert
protokollen. Per 2013 har 90 stater signert og 76
stater ratifisert tilleggsprotokollen. Norge har ikke
signert tilleggsprotokollen.

11.11.2. Tiltak knyttet til tvang og makt

| Helse- og omsorgsdepartementets budsjett-
proposisjon for 2010 fremgar det at Statens
helsetilsyn, i samarbeid med fylkesmennene, vil
arbeide for & utvikle et kvalitativt bedre
registrerings- og rapporteringssystem for data om
bruk av tvang og makt. Helsetilsynet har videre
utarbeidet retningslinjer for fylkesmennenes
saksbehandling av beslutninger, vedtak og klager
etter reglene om tvang og makt i helse- og
omsorgstjenesteloven kapittel 9. | Omsorgsplan
2015 inngér det flere tiltak for kompetanseheving
og kvalitetsutvikling med betydning for dette
omradet; blant annet 12 000 nye arsverk med
helse- og sosialutdanning i omsorgstjenestene,
styrket omsorgsforskning og ekt vekt pa en aktiv
omsorg som gir brukerne mulighet for a leve et
meningsfylt liv.

Helsedirektoratet finansierer arlige konferanser
for fylkesmennene om rettssikkerhet ved bruk av
tvang og makt. Konferansene arrangeres i samar-
beid med fylkesmennene. Fylkesmennene har i
2011 og 2012 fatt i oppdrag a veilede kommunene
og tilby kurs i forvaltningskompetanse generelt og
helse- og omsorgstjenesteloven kapittel 9 spesielt,
og er bedt om & bidra til at kommunene gjennom
oppleering og rekruttering oppfyller kompetanse-
krav, jf. § 9-9 tredje ledd, gjennom mulighetene i
Kompetanselaftet 2015.

11.11.3. Tiltak knyttet til vold og overgrep

Innenfor omradet vold og overgrep har habiliter-
ingstjenestene i Oppland, Hedmark, Akershus,
Oslo og @stfold samarbeidet om utvikling av
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Menneskerettsloven

Av menneskerettsloven § 1 fremgar det at dens formal
er a styrke menneskerettighetenes stilling i norsk

rett. Videre fremgar det av § 2 hvilke konvensjoner

som skal gjelde som norsk lov i den utstrekning de er
bindende for Norge. Her nevnes spesielt Europaradets
konvensjon 4. november 1950 om beskyttelse av
menneskerettighetene og de grunnleggende friheter,
FNs internasjonale konvensjon 16. desember 1966

om gkonomiske, sosiale og kulturelle rettigheter, FNs
internasjonale konvensjon 16. desember 1966 om sivile
og politiske rettigheter med fglgende tilleggsprotokoller,
FNs internasjonale konvensjon 20. november 1989 om
barnets rettigheter med folgende tilleggsprotokoller, og
FNs internasjonale konvensjon 18. desember 1979 om
avskaffelse av alle former for diskriminering av kvinner.

Barnekonvensjonen

FNs barnekonvensjon artikkel 2 nr. 1 forbyr diskriminering
ved utevelsen av konvensjonens rettigheter, og
funksjonshemming er spesielt nevnt. Av artikkel 23
fremgar det at statene er forpliktet til & anerkjenne at
«et barn som er psykisk eller fysisk utviklingshemmet,
bar ha et fullverdig og anstendig liv under forhold som
sikrer verdighet, fremmer selvstendighet og bidrar

til barnets aktive deltakelse i samfunnet». Statene
anerkjenner videre at «barn med funksjonshemminger
har rett til seerlig omsorg». Det fremgar av artikkel 44
at statene ma rapportere seerskilt til FNs barnekomité
om oppfyllelsen av disse forpliktelsene, ettersom
barn med funksjonshemming er beskyttet etter en
egen bestemmelse i konvensjonen. Den europeiske
menneskerettskonvensjon (EMK) har ingen egen
bestemmelse som beskytter funksjonshemmede

barn spesielt, men funksjonshemming innfortolkes i
diskrimineringsvernet i art.14.

Pasient- og brukerrettighetsloven

Pasient og brukerrettighetslovens formal er a bidra til
sikre befolkningen lik tilgang pa tjenester av god kvalitet
ved a gi pasienter og brukere rettigheter overfor helse- og
omsorgstjenesten. Videre skal lovens bestemmelser bidra
til @ fremme tillitsforholdet mellom pasient og bruker

og helse- og omsorgstjenesten, fremme sosial trygghet
og ivareta den enkelte pasients og brukers liv, integritet
og menneskeverd pasient- og brukerrettighetsloven

er utviklingshemmede spesielt nevnt i forhold til det &
kunne gi et samtykke til behandling. Selve sparsmalet om
samtykkekompetanse er regulert i § 3-4, der det fremgar
at rett til 8 samtykke til helsehjelp har:

a) myndige personer, med mindre annet falger av seerlige
lovbestemmelser, og

b) mindrearige etter fylte 16 ar, med mindre annet falger
av seerlige lovbestemmelser eller av tiltakets art.

Samtykkekompetansen kan bortfalle helt eller

delvis dersom pasienten pa grunn av fysiske eller
psykiske forstyrrelser, senil demens eller psykisk
utviklingshemming apenbart ikke er i stand til & forsta
hva samtykket omfatter, jf. § 4-3 annet ledd. Den som
yter helsehjelp avgjgr om pasienten mangler kompetanse
til & samtykke etter annet ledd. Helsepersonellet skal

ut fra pasientens alder, psykiske tilstand, modenhet og
erfaringsbakgrunn legge forholdene best mulig til rette
for at pasienten selv kan samtykke til helsehjelp, jf. § 3-5.
Avgjgrelse som gjelder manglende samtykkekompetanse
skal vaere begrunnet og skriftlig, og om mulig straks
legges frem for pasienten og dennes neermeste
pargrende. Mangler pasienten naermeste pargrende,

skal avgjarelsen legges frem for annet kvalifisert
helsepersonell.

Lov om psykisk helsevern

Formalet med psykisk helsevernlov er & sikre at
etablering og gjennomfaring av psykisk helsevern skjer
pa en forsvarlig mate og i samsvar med grunnleggende
rettssikkerhetsprinsipper. Videre er formalet a sikre at
de tiltakene som er beskrevet i loven, tar utgangspunkt i
pasientens behov og respekten for menneskeverdet, jf. §
1-1. Ved etablering og gjennomfaring av psykisk helsevern
gjelder pasient- og brukerrettighetsloven. Av lovens

§ 1-6 fremgar det at forvaltningsloven gjelder, mens
forvaltningsloven § 12 bare gjelder der det er uttrykkelig
nevnt. Forvaltningsloven § 12 omhandler adgangen til
la seg representere av advokat eller annen fullmektig.
Retten til & la seg bista av advokat eller annen fullmektig
er regulert seerskilt i psykisk helsevernlov § 1-7).

§ 2-1 omhandler hovedregelen om samtykke. Det
framgar ev bestemmelsen at psykisk helsevern ytes pa
bakgrunn av samtykke etter bestemmelsene i pasient-
og brukerrettighetsloven, men mindre annet falger av
loven. Ved undersgkelse eller behandling til tvungen
psykisk helsevern. Ma den faglig ansvarlige og den som
evt handler pa pasientens vegne, med de begrensninger
som falger av pasient- og brukerrettighetsloven § 4-3,
undertegne et dokument dersom det gjelder personer
som apenbart ikke er i stand til & forsta hva samtykket
omfatter. Den faglig ansvarliges beslutning om & kreve
samtykke, kan bringes inn for kontrollkommisjonen

av pasienten, den neermeste pargrende eller den som
handler pa pasientens vegne .

Forvaltningsloven

Et viktig formal med saksbehandlingsreglene i
forvaltningsloven, er a bidra til gkt rettssikkerhet. | denne
forbindelse trekkes spesielt reglene om utforming av
vedtak, brukermedvirkning og medbestemmelse samt
vilkar og mulighet for klagerett. | lovens kapittel 4 er

det regler om saksforberedelse ved enkeltvedtak. >



fagheftet "Utviklingshemming og seksuelle
overgrep”. Heftet er i utgangspunktet beregnet
pad ansatte i habiliteringstjenesten, men er nyttig
ogsa for kommunalt ansatte og andre. Fagheftet
kan lastes ned fra hjemmesiden til Sykehuset
@stfold.

Habiliteringstjenestene og fylkesmannen i
Finnmark har samarbeidet om et prosjekt om
seksualitet og tiltak for & forebygge og varsle sek-
suell overgrep. Prosjektet har publisert en hand-

Her fremgar det at en part som ikke allerede ved
sgknad eller pa annen mate har uttalt seg i saken,
skal varsles fgr vedtak fattes og gis anledning

til & uttale seg, jf. § 16. Av lovens § 17 fremgar

det at forvaltningsorganet har plikt til & pase at
saken er sa godt opplyst som mulig fer vedtak
treffes, og skal spesielt pase at mindrearige
parter har fatt mulighet til & gi uttrykk for sitt
syn, i den grad de er i stand til & danne seg egne
synspunkter pa det saken gjelder. Videre fremgar
det at de mindreariges syn skal tillegges vekt i
samsvar med deres alder og modenhet. Dersom
forvaltningsorganet under saksforberedelsen
mottar opplysninger om en part og parten har rett
til & gjore seg kjent med disse opplysningene, skal
de forelegges ham til uttalelse. Lovens §§ 18 og 19
regulerer retten tilinnsyn i sakens dokumenter, §
20 regulerer adgangen til gjennomsyn og utlan av
saksdokumentene og § 21 gir adgang til a klage
pa avslag pa krav om & gjere seg kjent med sakens
dokumenter.

I lovens kapittel 5 er det regler om hvordan

vedtak skal utformes. Enkeltvedtak skal veere
skriftlige, S 23, og de skal grunngis etter § 24. |
dette ligger at det skal vises til de regler og de
faktiske forhold som vedtaket bygger pa og at de
hovedhensyn som har veert avgjerende ved utgving
av forvaltningsmessig skjgnn bgr nevnes. Dette
fremgar av lovens § 25. Partene skal underrettes
om vedtaket og om adgangen til & paklage
vedtaket, herunder klagefrist, klageinstans og den
naermere fremgangsmaten ved klage, jf.§ 27.

Samlet sett er det krav om at saksbehandlingen
er forsvarlig, og ved overprgving av
myndighetsutavelsen vil dette males

mot utenforliggende hensyn, vilkarlighet,

sterk urimelighet, forskjellsbehandling og
uforholdsmessighet og myndighetsmisbruk.

bok for tjenesteytere. Hdndboken "Utviklings-
hemmede og seksualitet - forebygge og handtere
overgrep” kan lastes ned fra Internett.

Retningslinjer for forebygging, varsling og opp-
folging ved overgrep og mistanke om overgrep mot
utviklingshemmede er under utvikling av Helse
Ser-gst.

Flere helseforetak og habiliteringstjenestene
gjennomfarer regionale tverretatlige skolerings-
konferanser for personell som kan mgte
utviklingshemmede med risiko for seksuelle over-
grep. Konferansene gjennomfares med midler fra
Helsedirektoratet.

11.11.4. Tiltak innenfor strafferettspleien

Innenfor strafferettspleien er det iverksatt tiltak
spesifikt rettet mot situasjonen for personer
med utviklingshemming, men ogsa tiltak av mer
allmenn karakter.

e Fra 2007 er ordningen med barnehus bygd ut i
alle deler av landet. Utenomrettslige, dommer-
ledede avhgr (dommeravhgr) er utvidet og
benyttesistarre grad enn tidligere.

e Qverfor personalet i boligene er det under
utvikling nye rutiner for varsling ved mistanke
om overgrep.

o |arbeidsmarkedstiltaket «Varig tilrettelagt
arbeid», der utviklingshemmede utgjer den
starste gruppen av tiltaksdeltakere, er det inn-
fort krav til politiattester for alle arbeidsledere
og ordineert ansatte.

e Fra 2009 har Riksadvokaten innfert nye ret-
ningslinjer for bruk av lyd-/bildeopptak ved
politiavhgr av sarbare personer. Det er dess-
uten innfert en utvidet rett til bistands-
advokat.

e Helse og omsorgsdepartementet har igang-
satt et arbeid med fremtidig organisering av
rettspsykiatrien med vekt pa & sikre god kvali-
tet pa de rettspsykiatriske observasjonene.
Dette vil ogsa berare kvaliteten pa det rett-
spsykiatriske arbeidet overfor utviklings-
hemmede. Et lovutvalg under Justisdeparte-
mentet om utilregnelighet og rettspsykiatrisk
sakkyndige skal blant annet se pa om det ber
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innfgres saerskilte kompetansekrav til hvem
som skal opptre som sakkyndige psykiatere og
psykologspesialister, noe som ogsa har rele-
vans for utviklingshemmedes spesielle behov.

Muligheten til seksualliv for personer med ut-
viklingshemming var del av ansvarsreformens
intensjoner, og ble nedfelt som en del av retten
til @ bestemme over eget liv i utredningen om
«Rettssikkerhet for mennesker med psykisk
utviklingshemning» (NOU 1991:20, 1991). Retten
impliserer ogsa et samfunnsmessig ansvar for a
legge forholdene til rette for at mennesker med
utviklingshemming skal kunne realisere et godt
og harmonisk forhold til seksualitet. Mennesker
med utviklingshemming har de samme seksuelle
behovene som andre mennesker, noe som betyr
at de utgjer en heterogen gruppe med hensyn til
kjgnnsidentitet, seksuelle orienteringer, seksuelle
erfaringer og seksuelle opplevelser.

Det er stor mangel pa forskningsbasert og annen
systematisert kunnskap omkring realisering av
retten til seksualitet, inkludert spgrsmalet om
hvordan forholdene legges til rette for at ut-
viklingshemmede gis mulighet til & forme en trygg
og selvstendig seksualitet. Internasjonale studier
viser samlet sett tvetydige holdninger. P4 ene
siden sees en tydelig utvikling i retning av starre
aksept av seksuelle folelser og retten til seksual-
liv hos personer med utviklingshemming. P& andre
siden en tvil og en usikkerhet som kan relateres
til to viktige omrader: utfoldelse av seksuelt
mangfold og fare for seksuelle overgrep.

Studiene av tjenesteyternes holdninger synlig-
gjor usikkerhet med hensyn til & ta opp tema av
seksuell karakter med utviklingshemmede og &
tilrettelegge for et seksuelt aktivt og selv-
stendig liv. Det kan bety at utviklingshemmede
som opplever seksuelle frustrasjoner eller behov
blir overlatt til seg selv. Studiene viser ogsa at
tjenesteyterne mangler kunnskap om mangfoldet
av seksualiteter, med det resultat at bade kunn-
skap og holdninger som formidles til personer med

utviklingshemming kan ha et heteronormativt
perspektiv. Et spgrsmal som har veert reist er om
det bidrar til at personer med utviklingshemming
utvikler homofobiske eller transfobiske hold-
ninger. Internasjonale studier papeker at det er fa
personer med utviklingshemming som fremstar
som homofile eller bifile. Det kan ikke trekkes
endelige slutninger om situasjonen i Norge far det
foreligger mer forskning.

12.1. Oppleering

Tjenesteyterne mater ikke bare de som har
potensiale til & utvikle en selvstendig seksualitet,
de mgter ogsa alle de som kan ha behov for sa
omfattende hjelp og tilrettelegging at eierforhol-
det til egen kropp og intimitet kan bli vanskelig &
ivareta. Personen med utviklingshemming kan ha
utfordringer med selv & finne en effektiv og god
mate a stimulere seg selv p3, og tjenesteytere
kan ha bade manglende kunnskap og negative
holdninger til dette. For & unngéd overgrep og riktig
og tilpasset oppleering, bar tjenesteyter som skal
gi slik oppleering, ha kompetanse bade om ut-
viklingshemming og sexologi. Den vanlige tjenest-
eyter har liten kunnskap om dette og det er fa
sexologer i Habiliteringstjenesten.

12.2. A hindre overgrep

Oppleering er viktig som forebyggende tiltak for &
hindre overgrep. Personer med utviklingshemming
har en langt starre risiko for & bli utsatt for seksu-
elt misbruk, voldtekt og andre seksuelle overgrep
enn befolkningen for gvrig. Bade kvinner og menn
med utviklingshemming er sarbare for seksuelle
overgrep og risikoen er til stede innen alle setting-
er, selv om opphold pa arenaer utenfor bolig/hjem
medfarer starst risiko. Internett kan her repre-
sentere en ny virtuell arena hvor personer med
utviklingshemming kan bli involvert i seksuelle
overgrep. Seksuelle overgrep er et omrade hvor
det er behov for mer forskningsbasert kunnskap,
bade om ulike former for overgrep og hvor over-
grepene finner sted, samt kjennetegn ved offer og
overgriper.

Behovet for forebygging av seksuelle overgrep er
sveert viktig. | tillegg til oppleering av personer



med utviklingshemming er det behov for opp-
leering av tjenesteyterne og andre someri
kontakt med utviklingshemmede. Utviklings-
hemmede trenger & fa et mer systematisert og
omfattende oppleeringstilbud om til kropp, -
seksualitet og prevensjon. | tillegg kan utvikling
av kommunale handlingsplaner, samt retnings-
linjer for handtering av mistanke om og avdekking
av seksuelle overgrep vaere relevante tiltak.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet vili 2013
arbeide med a utvikle bade tilrettelagt oppleerings-
materiell om kropp, intimitet og grensesetting

for personer med utviklingshemming, og utprave,
evaluere og implementere retningslinjer for fore-
bygging, varsling og oppfalging av overgrep mot
voksne med utviklingshemming.

12.3. Samliv for personer med
utviklingshemming

Flere norske og utenlandske undersgkelser

peker pa hvordan ungdom og unge voksne med
utviklingshemming drammer om et «normalt» liv
med kjeereste, familieliv og eventuelt barn: det vil
si et liv som alle andre. Personer med utviklings-
hemming har imidlertid mange utfordringer i
overgangen mellom barn og voksen som gjer at
tilgangen til et liv som «alle andre» kan veere
vanskelig.

Det finnes ingen oversikt over hvor mange ut-
viklingshemmede som har et etablert samliv eller
hvilke samlivsformer som finnes nar en eller
begge partene har utviklingshemming. Det er
behov for mer kunnskap om dette. Det er ogsa
behov for mer kunnskap om de reaksjoner og
holdninger som gjer seg gjeldende nar parforhold
mellom personer med utviklingshemming
etableres.

12.4. Prevensjon og sterilisering

Personer under 25 ar, og personer med en alvorlig
sinnslidelse, psykisk utviklingshemming eller som
er psykisk svekket, ma sgke spesielt om
sterilisering og fa saken behandlet av en steriliser-
ingsnemnd. Forhold knyttet til inngrepet reguleres

av steriliseringsloven. Ca. 65 % (49) av sgknadene
i perioden 2009-2011 dreide seg om personer
med psykisk utviklingshemming, hvorav de fleste
gjaldt sterilisering av kvinner.

Det er strenge regler for sterilisering av psykisk
utviklingshemmede og dersom den utviklings-
hemmede selv ikke er i stand til & begjeere sterili-
sering skal det veere oppnevnt foreldre- eller
hjelpeverge. For personer under 18 ar ma seerlig
tungtveiende forhold ligge til grunn for innvilgning
av begjeering om sterilisering. Dette gjelder ogsa
for ungdom med psykisk utviklingshemming. For
utviklingshemmede under 18 ar kan prevensjons-
sparsmalet lgses med andre prevensjonsmetoder
frem til vedkommende er blitt eldre, og det er
starre sjanse for at hun/han forstar mer av hva
steriliseringsinngrepet innebaerer og hvordan
hverdagen vil kunne bli med et barn.

12.5. Foreldreskap og barns livssituasjon

Temaet utviklingshemming og foreldreskap er
folelsesmessig og etisk vanskelig. Internasjonal og
norsk forskning viser at det er stor sannsynlighet
for omsorgsovertakelse av barna nar utviklings-
hemmede far barn: ca. halvparten av barna til
foreldre med utviklingshemming vokser opp hos
andre enn sine foreldre. Barna til foreldre med
utviklingshemming er en risikoutsatt gruppe.
Studiene som foreligger om barna og deres
situasjon, papeker faren for at barn til foreldre med
utviklingshemming kan erfare sosial ekskludering,
mobbing og stigmatisering.

De fleste personene med utviklingshemming som
blir foreldre hgrer til gruppen lett grad av ut-
viklingshemming. Det kan veere vanskelig a skille
kognitivt relaterte funksjonsproblemer hos
foreldre med lett grad av utviklingshemming fra
tilsvarende problemer hos foreldre som har andre
former for kognitive vansker. Internasjonale
studier viser at det er utfordrende for tjeneste-
yterne & yte hjelp til disse foreldrene. Foreldrene
formidler ikke selv hjelpebehov. | tillegg mangler
tjenesteyterne nadvendig kunnskap og erfaring for
a kunne fange opp foreldrenes og barnas strev.

For d kunne gjenkjenne foreldre som pd grunn av
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kognitive vansker ikke mestrer foreldrerollen og for
a kunne sette inn adekvat hjelp og stette til bade
barn og foreldrene, er det behov for mer kunnskap
om hvem disse foreldrene er og om livssituasjonen
deres. Det er ogsa behov for mer kunnskap om
hvordan hjelpeapparatet kommer i kontakt med
denne gruppen barn og foreldre, hvilken hjelp de
tilbyr og hvordan de erfarer a fa til et samarbeid
med foreldene med gode samarbeidsrelasjoner.
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet vil i lapet
av 2013 gjennomfare et forskningsprosjekt om
barn med foreldre som har utviklingshemming,
bade for & avdekke omfang og oppvekstsvilkar.
Resultatene av undersgkelsen vil bli brukt som
grunnlag for a utarbeide veiledningsmateriell.

12.6. Status setti forhold til reformens
intensjoner

Vurderingen av om intensjonene i reformen er
oppnadd, ma sees i lys av samfunnsutviklingen i
disse spgrsmalene. Fa vil i dag stille spgrsmal med
utviklingshemmedes seksualitet og rett til
seksualitet og samliv. Reformens intensjoner ser
saledes langt pa vei oppfylt, selv om det er
mangler ved veiledningen, og at utviklings-
hemmede har en starre risiko for overgrep enn
befolkningen for gvrig. Utfordringene i dag er
mangel pa aksept for kjgnnsidentitet og seksuelle
orienteringer, retten til & fa barn, veiledning og
prevensjon, omsorgsevne og de utfordringer
hjelpeapparatet har i sitt i mgte med barn og
foreldre.

12.7. lverksatte tiltak

Myndighetene har ulike pagdende tiltak som
har til hensikt & mgte de utfordringene som er
beskrevet. Det finnes i dag tilbud om under-
visning/opplaering og kurs i de fleste barn- og
voksenhabiliteringstjenester i Norge.
Habiliteringstjenestens nettverk for funksjons-
hemmede, samliv og seksualitet (NFSS)
rapporterer at tiltak med gjentatt og malrettet
undervisning/veiledning til personer med ut-
viklingshemming, parerende og tjenesteytere har
bidratt til holdningsendringer, trygghet, positiv

atferdsendring og forebygging av overgrep. NFSS
rapporterer ogsa at foreldreveiledning i regi av
barnehabiliteringen, bidrar til at foreldre opplever
starre trygghet pa barnets seksualitet og hvordan
de kan forholde seg til dette. Det finnes ingen
oversikt over dekningsgraden av slike tilbud pa
landsbasis.

Kartleggingsverktay, veiledere, helhetlige under-
visningsopplegg og materiell til bruk i arbeidet
med utviklingshemmede og seksualitet er utviklet
av habiliteringstjenestene med stgtte fra Helse-
direktoratet. Disse kan finnes pa nettsidene til
NAKU og NFSS, og benyttes av barne- og voksen-
habiliteringen mange steder i landet. | habiliter-
ingstjenestens arbeid med utviklingshemmede

og seksualitet legges det til rette for samtaler

om foreldreskap og prevensjon, der man tar pa
alvor sorgen det er a velge bort et svangerskap og
foreldreskap.

Det avholdes jevnlig regionale og fylkesvise
konferanser og kompetansehevingstiltak for
ngkkel-personell i landets HFer, fylker og
kommuner.

Den samiske befolkning er den eneste urbefolk-
ningen i Norge. Nasjonale minoriteter er romani-
folket (tatere), roma (siggynere), jgder, kvener og
skogfinner. Kunnskapen om situasjonen til menne-
sker med utviklingshemming i disse befolknings-
gruppene er begrenset og mangelfull. For noen av
gruppene kan det veere utfordringer til sprak, bade
i det a fa tilgang til rettigheter og for den ut-
viklingshemmede i valg av sprak. Manglende
kompetanse og kunnskap om kultur og sprak kan
ogsa veere en utfordring for hjelpeapparatet.

13.1. Iverksatte tiltak

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet plan-
leggeri 2013, i samarbeid med Nordisk Velferds-
senter, a igangsette et felles nordisk prosjekt om
levekarene til personer med nedsatt funksjons-
evne i den samiske befolkningen i Norden.



Pasienter og brukere med innvandrerbakgrunn, og
deres pargrende, skal motta likeverdige tjenester. |
formalsparagrafen til helse- og omsorgstjeneste-
loven heter det at loven skal «sikre tjenestetil-
budets kvalitet og et likeverdig tjenestetilbud».
Videre skal den «sikre samhandling og at tjenest-
etilbudet blir tilgjengelig for pasient og bruker,
samt sikre at tilbudet er tilpasset den enkeltes
behov». Likeverdige helse- og omsorgstjenester
kan innebeere ulik behandling for & unnga
diskriminering.

SSB definerer innvandrerbefolkningen som
«personer med to utenlandskfgdte foreldre, bade
de som selv har innvandret til Norge og de som er
fadt i Norge av to utenlandskfadte foreldre».
Ifalge Statistisk sentralbyra (SSB, 2012), finnes
det personer fra 219 land i Norge. Omlag 655 000
personer har enten selv innvandret (547 000)
eller er fgdt i Norge med to innvandrerforeldre
(108 000). Til sammen utgjer disse gruppene 13,1
prosent av befolkningen. De fem stgrste inn-
vandrergruppene i Norge i dag er fra Polen,
Sverige, Pakistan, Somalia og Irak. Innvandrer-
befolkningen er sammensatt og bestar av
arbeidsinnvandrere, flyktninger, asylsgkere og
familiegjenforente.

Det er ingen sikker kunnskap om forekomst av
utviklingshemming generelt i innvandrerbefolk-
ningen. Den generelle kunnskapen om helsetil-
standen i ulike innvandrergrupper er mangelfull
fordi etnisitet eller landbakgrunn ikke registreres
som variabler i aktuelle helseregistre.

14.1. Forstaelser av utviklingshemning

Definisjon, forstaelse og handtering av utviklings-
hemning kan variere fra samfunn til samfunn. Det

er viktig & undersgke naermere hvilken forstaelse,
behov og hvilke forventninger den enkelte familie

har. Forskning viser at det i liten grad tas utgangs-
punkt i familienes forforstaelse nar det infor-

meres om diagnoser, utviklingshemming eller
funksjonsnedsettelser (Sajjad, 2011, 2012), og at
detiliten grad sikres at den informasjonen som
gis blir forstatt. Med forforstaelse menes den
forstaelsen pasienter og pargrende/familie har for
de blir presentert for en medisinsk forklarings-
modell i mgte med helse- og omsorgstjenesten.
Besteforeldre og andre slektninger kan vaere
viktige ressurspersoner som kan inkluderes i
mgte med familien/den utviklingshemmede. Det
kan veere hensiktsmessig a sparre foreldrene om
hvem som er relevante a inkludere i samhandling
med tjenesteapparatet (Sajjad, 2012).

14.2. Kunnskap om og tilgang til rettigheter

Det kan veere en ekstra utfordring for noen av
familiene med innvandrerbakgrunn & fa kunnskap
om rettigheter og tilgang til ytelser/tjenester nar
sprakkunnskapene er begrenset. Som for befolk-
ningen ellers vil det vaere stor variasjon fra familie
til familie avhengig av utdanningsniva, sosio-
gkonomiske forhold og sprakferdigheter. Bedre
tilgang tilinformasjon og et enkelt sprak etter-
lyses ogsa av majoritetsbefolkningen.

Offentlige tjenester er i utgangspunktet utformet
med tanke pa majoritetsbefolkningen (IMDi, 2006),
og eriliten grad tilrettelagt for innvandrerbefolk-
ningen eller andre med saerlige behov, noe
Ingebretsen (Ingebretsen, 2011) ogsa viser i sin
studie om omsorgstjenester til personer med
etnisk minoritetsbakgrunn. Tilrettelegging av
tjenestene for innvandrerbefolkningen omhandler
blant annet mer kompetanse og kunnskap hos
tjenesteyterne om migrasjon, innvandrerbefolk-
ningen, krysskulturell kommunikasjon, kultur-
forstaelse og bruk av tolk.

14.3. Kommunikasjon via tolk

Flere undersgkelser viser at kvalifisert tolk brukes
i altfor liten grad og at mange tjenesteytere ikke
kjenner sitt ansvar for & vurdere behovet for &
bestille kvalifisert tolk i mgte med personer som
har begrensede norskkunnskaper. (IMDi, 2008,
Kale, 2006 og IMDi, 2011). | mgte med foreldre/
pargrende er det viktig & sikre god informasjon

og kommunikasjon og vurdere behovet for &
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bestille kvalifisert tolk. Dette er tjenesteyters
ansvar. Mangelfull kommunikasjon kan ha alvorlige
konsekvenser. Sikring av god kommunikasjon via
kvalifisert tolk er viktig i mgte med personer som
har begrensede norskkunnskaper. En kartlegging
av tolkebruk blant NAV-ansatte viser at over
halvparten av de ansatte sjelden eller aldri bruker
dette, og at brukernes barn tolkeri 21 prosent

av avtalte samtaler (IMDi, 2011). Det er ogsa liten
bevissthet over ansattes eget behov for tolk for a
kunne yte gode tjenester.

Utviklingshemmede med innvandrerbakgrunn og
deres pargrende kan oppleve en dobbelt barriere

i forhold til tjenesteapparatet. Kombinasjonen av
begrensede norskkunnskaper og lite kjennskap til
velferdssystemet, kan for noen utgjere en ekstra
barriere for tilgang til aktuelle tjenester. Tjeneste-
yterne har ofte heller ikke saerskilt kunnskap om
utviklingshemmede med innvandrerbakgrunn.

14.4. Slektskapsbaserte ekteskap

Pa verdensbasis er inngifte en utbredt ekteskaps-
tradisjon. Innvandrerbefolkningen er sveert
sammensatt og det er ikke mulig & snakke om en
praksis som gjeldende for hele innvandrerbefolk-
ningen. Slektskapsbaserte ekteskap er en praksis
som gjar seg gjeldende i noen deler av innvandrer-
befolkningen.

Fagmiljger har uttrykt bekymring for den gkte faren
for fosterskader og funksjonshemning hos barn
fadt av foreldre som er i naer slekt. Norske under-
sgkelser viser bl.a. at grupper som praktiserer
inngifte har gkt forekomst av barn med medfadte
misdannelser, dgdfgdte barn og spedbarnsdad,

og at dette skyldes inngifte som gir gkt risiko -
uavhengig av etnisk bakgrunn.

Slektskapsbaserte ekteskap f.eks. mellom
sgskenbarn er ikke helseskadelige i seg selv, men
nar foreldre er i slekt med hverandre, gker risikoen
for at begge er beerere av det samme sykdoms-
disponerende genet som sa overfgres til barnet
(recessiv arv). Stoltenbergs epidemiologiske studie
(Stoltenberg, 1998), viser, i tillegg til gkt risiko for
medfedte misdannelser og spedbarnsdad, en lett

forhgyet risiko for dgdfgdsel hos barn med foreldre
som er i slekt. Det er ogsa vist at inngifte medfarer
en medisinsk risiko for barna som strekker seg
over hele livslgpet, fra fosterlivet og opp til voksen
alder (Surén, 2007). Andelen sgskenbarnpar som
blir foreldre er synkende i den pakistansknorske
befolkningen fra 2001 til 2005. For det norske
samfunnet som helhet representerer ikke inngifte
et stort folkehelseproblem. Likevel kan medfadte
misdannelser og sykdommer pafgre bade de
rammede og deres familier store belastninger
(Surén et al, 2007).

En studie fra 2010 viser at risikoen for fremads-
kridende hjernesykdommer hos norsk-pakistanske
barn er sju ganger hgyere enn hos norske barn
(Kanavin og Stremme, 2010).

14.5. Status sett i forhold til malene i reformen

Ansvarsreformens mal var & skape bedre levekar
til utviklingshemmede gjennom individrettede og
gode tjenester.

Mange utviklingshemmede med innvandrerbak-
grunn og deres pargrende kan oppleve en dobbelt
barriere/ utfordring i forhold til tjenesteapparatet
fordi de har en minoritetsbakgrunni tillegg til a
veere utviklingshemmet eller pargrende til en med
utviklingshemming. Kombinasjonen av sprak-
vansker og lite kjennskap til velferdssystemet vil
veere en ekstra utfordring for minoritetsspraklige
nar de skal fa tilgang til de tjenestene de trenger.
| tillegg kan det veere behov for mer kunnskap om
utviklingshemmede med innvandrerbakgrunn i
tjenesteapparatet.

14.6. Iverksatte tiltak

Det er iverksatt tiltak rettet mot helse- og om-
sorgstjenestenes mater med innvandrerbefolknin-
gen for a sikre likeverdighet.

Veileder om helsetjenestetilbudet til flyktninger,
asylsgkere og familiegjenforente (1S-1022)
http://www.helsedirektoratet.no/helse-og-om-
sorgstjenester/innvandrerhelse/rett-til-helseh-
jelp/Sider/helsetjenester-til-asylsokere-flyktnin-
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ger-og-familiegjenforente-.aspx

Veilederen skal bidra til at asylsgkere, flyktninger
og familiegjenforente far ngdvendig somatisk og
psykisk helsehjelp. Veilederen er i farste rekke
beregnet pa helsepersonell og personell i admini-
strative stillinger i primaer- og spesialisthelse-
tjenesten. I tillegg er den beregnet pa ansatte i
mottak og pa ulike beslutningsnivaer i kommuner,
fylkeskommuner og i helseforetak. Helse-
direktoratet gnsker & presisere kommunens
ansvar for a sikre kvalitativt gode og likeverdige
tjenester ogsa til asylsgkere, flyktninger og
familiegjenforente.

Veileder om kommunikasjon via tolk for ledere og
personell i helse- og omsorgstjenestene
(1S-1924)
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/
veileder-om-kommunikasjon-via-tolk-for-ledere-
og-personell-i-helse-og-omsorgstjenestene/Sider/
default.aspx

Veilederen presiserer helse- og omsorgspersonell
sitt ansvar for & vurdere behovet for & bestille
kvalifisert tolk i mate med brukere/pasienter og
pargrende som har begrensede norskkunnskaper.

Veilederen understreker ansvaret helse- og om-
sorgspersonell har for & sikre god informasjon

og kommunikasjon og viktigheten av & bruke
kvalifiserte tolker og ikke familiemedlemmer eller
andre ikke-kvalifiserte personer til tolking. Bruk av
kvalifisert tolk for a sikre god kommunikasjon er
avgjegrende for a kunne yte likeverdige helse- og
omsorgstjenester for personer med begrensede
norskkunnskaper.

Veilederen er ogsa utgitt i en kortversjon bereg-
net for helse- og omsorgspersonell, som foreligger
elektronisk for nedlasting.
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/
god-kommunikasjon-via-tolk-kortversjon/Sider/
default.aspx

Brosjyren Pasient og tolk NAKMI har i samarbeid
med Helsedirektoratet utarbeidet en brosjyre rettet
mot pasienter med minoritetsbakgrunn om retten
til bruk av tolk i helsetjenestene. Malgruppen er
pasienter med minoritetsbakgrunn og helse-
personell som handterer pasienter med minoritets-

bakgrunn. Brosjyren er oversatt til mange aktuelle
sprak.
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/
pasient-og-tolk-en-brosjyre-om-tolk-i-helsetje-
nesten/Sider/default.aspx

Tilrettelagt informasjon

Helsedirektoratet har valgt & oversette en del
informasjon/brosjyrer pa aktuelle minoritetssprak.
Pa helseportalen www.helsenorge.ner det
forelgpig ingen fullstendig oversikt over alt som
er oversatt til andre sprak men det ligger en del
informasjon pa utvalgte sprak. | lgpet av 2013 skal
www.helsenorge.no gjgres mer tilgjengelig og
tilrettelagt for personer med begrensede norsk-
kunnskaper.

Av informasjon som allerede er oversatt kan nevnes:
Brosjyren A f& barn nar foreldrene er i slekt
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/a-
fa-barn-nar-foreldrene-er-i-slekt/Sider/default.
aspx

Helsedirektoratet har utgitt informasjonsbrosjyre
pa ulike sprak ( norsk, engelsk, urdu, tyrkisk,
somali og arabisk) om arvegang og ekt risiko for
sykdom og misdannelser nar foreldre er i slekt.
Malgruppen er personer som er i slekt og som
planlegger a fa barn og foreldre som har barn med
nedsatt funksjonsevne. Brosjyren er distribuert til
helsepersonelli spesialist- og primaerhelse-
tjenestene.

Foreldre som har fatt barn med nedsatt funksjons-
evne, og hvor det er pavist arvelige tilstander i
familien, skal sikres god oppfelging fra alle
tjenesteomrader. Habiliteringstjenestene i
spesialisthelsetjenestene og den nasjonale
kompetansetjeneste for sjeldne og og lite kjente
funksjonshemninger har i de siste arene arbeidet
malbevisst for en bedre tilrettelegging av
tjenestetilbud for disse familiene.

Brosjyren Dine rettigheter i
spesialisthelsetjenesten
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/
dine-rettigheter-i-spesialisthelsetjenesten/Sider/
default.aspx
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Helsedirektoratet har na revidert brosjyren «Dine
rettigheter i spesialisthelsetjenesten». Brosjyren
gir informasjon om pasienters rettigheter i for-
bindelse med behandling, undersgkelse og/eller
utredning i spesialisthelsetjenesten. | tillegg til
informasjon om dine rettigheter, finner du informa-
sjon om behandlingsprosessen eller hva som skjer
etter du er henvist til undersgkelse eller
behandling i spesialisthelsetjenesten.

Denne versjonen er utvidet med informasjon om
transport og reiseutgifter, individuell plan,
behandling i utlandet og pasient- og brukerombud-
ene. Informasjon om hvor du kan henvende deg om
du har flere spgrsmal finner du ogsa i brosjyren.

Handbok om helse- og sosialtjenesten i kommunen
http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/
handbok-om-helse-og-sosialtjenesten-i-kommu-
nen/Sider/default.aspx

Malet er & gi en oversikt over rettigheter og plikter
etter helse- og sosiallovgivningen, og hvordan en
skal forholde seg til kommunal forvaltning ved
sgknad, vedtak og klagebehandling. Handboka gir
oversikt over de viktigste tjenestetilbudene i
kommunen og hvilke prinsipper tjenestene er
basert pa.

Eksempler pa tilrettelagte tilbud for personer med
utviklingshemning i spesialisthelsetjenesten

Flere leerings- og mestringssentra (LMS) i spesial-
isthelsetjenesten arrangerer kurs som er spesielt
tilrettelagt for minoritetsspraklige. F.eks LMS-
barn ved Oslo universitetssykehus arrangerer
leeringstilbud / temadager som er spesielt tilrette-
lagt for minoritetsspraklige foreldre, Kursene
foregar ikke bare pa Oslo universitetssykehus,
men ogsa i bydeler hvor innvandrerandelen er
hay. Tjenesten samarbeider med barne-
habiliteringstjenesten.

Frambu Senter for sjeldne funksjonshemninger
har utarbeidet informasjonsmateriell pa aktuelle
minoritetssprak med informasjon om kompetanse
senterets tjenester og noe diagnosespesifikk
informasjon. Se www.frambu.no

Personer med utviklingshemning lever i dag lengre
enn tidligere og i fremtiden vil vi fa en starre
gruppe med eldre utviklingshemmede (Larsen &
Wigaard, 2009). Den «nye alderdommen» fgrer med
seg nye oppgaver og utfordringer. Siden mange
med utviklingshemning far et aldringslep som
starter 20 til 30 ar tidligere enn normalt, vil flere
foreldre oppleve det som kan kalles «den doble
aldringen» — at de eldes parallelt med egne barn.
For mange vil det fare til en ekstra belastning for
bade pargrende og kommunale tjenester (Thorsen
& Myrvang, 2008).

15.1. Demografiske data

Aldringsprosessen for mange personer med
utviklingshemning starter tidligere enn for befolk-
ningen generelt. A bruke kronologisk alder som
malestokk for et aldringsforlep er derfor vanskelig.
Spesielt gjelder dette for personer med Downs
syndrom hvor aldringsprosessen starter 20 til 30 ar
tidligere (Prasher & Janicki, 2002). | tillegg vil grad
av utviklingshemning, etiologi, «tilleggshandikap»,
somatiske sykdommer og miljgfaktorer vaere ele-
menter som pavirker aldringsprosessen.

Det er store variasjoner mellom kommunene i fore-
komst av eldre med utviklingshemning. | kommuner
som hadde store sentralinstitusjoner inntil 1991,
valgte mange & bli boende. Ifalge Landssammen-
slutningen av vertskommuner for sentral-
institusjoner i det tidligere HVPU (LVSH), gjelder
dette mindre kommuner hvor andelen med eldre
utviklingshemmede derfor er stor. Da det ikke
finnes noe sentralt register for identifisering av
utviklingshemmede og bosted er det ikke tatt
hensyn til skjevfordelingen i presenterte data.
Statistisk materiale fra Norge er mangelfullt og
tallene bygger derfor pa prognoser pa data inn-
hentet fra sammenlignbare land.

Andelen personer med utviklingshemning

utgjer 0,4 til 0,5 prosent av befolkningen over

55 ar (Larsen & Solberg, 2009). Store fadselskull
etter krigen og frem til 1970-tallet vil fare til en
stor og gkende gruppe eldre frem til 2040 (Helse-
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Nasjonalt kompetansesenter

for aldring og helse

Pa bakgrunn av et stortingsvedtak i 1995 ble
Nasjonalt kompetansesenter for alders-
demens opprettet i 1997. Hasten 2006

ble det foretatt en omorganisering av
virksomheten, og senteret fikk da navnet
nasjonalt kompetansesenter for aldring

og helse. Kompetansesenteret er i dag
organisert under Sykehuset i Vestfold og Oslo
universitetssykehus.

Siden 2004 har kompetansesenteret drevet
det statlig finansierte utviklingsprogrammet
Utviklingshemning og aldring. Programmet
ble viderefgrt som en permanent fagenhet

i 2008. Kompetansesenteret driver blant
annet forskning og utviklingsarbeid, utgir
fagrapporter og avholder kurs og konferanser
innenfor sine programomrader.

og omsorgsdepartementet, 2006). | tilsvarende
periode var det hay spedbarnsdgdelighet hos fadte
med alvorlige misdannelser og kromosomavvik.
Spedbarnsdgdeligheten var spesielt stor hos de
med Downs syndrom. Det fremkommer tydelig i en
levealdersstudie fra Norge hvor levealderen gkte
fra 13 ar pa begynnelsen av 70 tallet til 25 ar pa
80 tallet (Larsen & Kirkevold, 2008). Pa grunn av
den store spedbarnsdgdeligheten i perioden med
store fodselskull, antar vi at gkningen av eldre med
utviklingshemning vil komme noe senere enn
gkningen som vil komme hos eldre generelt de
neste 10 til 20 ar. | felge prognoser vil antallet
personer med Downs syndrom som blir 40 ar og
eldre dobles fram til 2040. Det lever i dag cirka

500 til 600 personer med syndromet som er eldre
enn 40 ar i Norge. Antallet vil gke til om lag 1100
personer i 2040 (Larsen & Kirkevold, 2008).

Tall fra NAV viser at av andelen med utviklings-
hemning over 18 ar som mottok uferestgnad i
2006, utgjorde de som var mellom 50 til 67 ar hele
21 % (Larsen & Solberg, 2009). | Tyskland forventes
det at andelen personer med utviklingshemning
over 60 ar vil gke fra 10 % i dag til 31 % i 2030
(Dieckmann & Giovis, 2012). Flere land melder om
en slik gkning og det forventes en tilsvarende
utvikling i Norge.

15.2. Helse og helseoppfolging

Utviklingshemmede er en mangeartet gruppe og
det er store variasjoner i helsetilstand og helse-
risikoer. For personer med Downs syndrom
begynner det & komme mye god kunnskap, men
det er generelt for lite kunnskap om hvordan
syndromer og tilstander pavirker alderdommen.
Utviklingshemmede har nesten dobbelt sa hay
innleggelsesrate pa sykehus enn befolkningen
generelt (26 % kontra 14 %) (Mencap, 2004).

Arlige helsekontroller av voksne og eldre med
utviklingshemning har stor effekt og avdekker
udiagnostiserte tilstander. Alt fra alvorlige lidelser
som kreft, hjertesykdom og demens, til tilstander
som nedsatt syn og harsel (Robertson, Roberts,
Emerson, Turner, & Greig, 2011). Det har vist seg
at helseoppfalgingen i mange tilfeller er mangel-
full. Allerede i 1990 ble dette papekt i Helse-
direktoratets anbefalinger av helsetjenester for
utviklingshemmede (Lutnaes, 1990). NAKU viser
ogsa til manglende helseoppfelging i rapporten
Helseoppfalging av personer med utviklings-
hemning (Ellingsen, 2007). Tilsvarende utvikling
ser viistudier gjennomfart i sammenlignbare land
(Haveman et al., 2010).

I en norsk undersgkelse dokumenteres manglende
kunnskap om omfanget av demens- og kreft-
sykdommer blant eldre med utviklingshemning.

I hele 75 % av de tilfellene hvor det er mistanke
om en demenssykdom, er ikke personene utredet
(Westerberg, 2012). En longitudinell studie fra
Irland har sammenlignet helsetilstanden hos
personer med utviklingshemning over 40 ar og
eldre i befolkningen. Det konkluderes med at fysisk
og psykisk helse blant eldre med utviklings-
hemning er en stor utfordring og at det pa mange
omrader ma iverksettes forebyggende tiltak,
regelmessige helseundersgkelser og skaffes

mer forskningsbasert kunnskap (McCarron et al.,
2011). I Nederland er det nylig gjennomfart en
omfattende studie om aldring hos personer med
utviklingshemning over 50 ar. Det konkluderes
med at risikoen for eldres helse er bevegelses- og
sansetap, multimorbiditet, overforbruk av
medisiner, usunn livsstil, manglende kunnskap om
faresignaler for hjerte- og karsykdommer,
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manglende deltakelse i nasjonale screening-
programmer og mangelfull diagnostisering pa
grunn av kommunikasjonsproblemer (Evenhuis,
2012).

Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse
har utviklet en elektronisk lgsning for arlige
helseundersgkelser som er knyttet til fastlegenes
journalsystemer (Skorpen & Edland, 2012), men det
mangler undersgkelser om effekt og tilgjengelig-
het av systemet, og det er til na ikke innarbeidet
som nasjonale anbefalinger. Videre er det mangel
pa geriatriske og alderspsykiatriske screening-

og diagnoseverktgy som er tilpasset eldre med
utviklingshemning. Noe er utviklet i den senere tid,
men det gjenstar fortsatt mye (Larsen &
Ingebrethsen, 2008) (Larsen & Kirkevold, 2012).
Helsedirektoratet peker videre pa at det er behov
for egne offentlige godkjente studietilbud om
aldring og utviklingshemning.

0dd Andreassen

0dd Andreassen kom til sentralinstitusjonen
Trastad gard i Kveefjord kommune i Troms som
tolvaring. Der ble han boende til institusjonen ble
nedlagt i kjglvannet av ansvarsreformen. | likhet
med mange andre pa Trastad, valgte han a bli
boende i vertskommunen. | dag nyter 74-aringen
sitt otium pa Kveldro - et omrade sentralt i
Kveefjord. Her bor han i den ene av kommunens
to omsorgsboliger for eldre innbyggere med
utviklingshemning.

0dd Andreassen ble tungt medisinert for sin
utagerende vaeremate i de mange arene han bodde
pa sentralinstitusjonen. Han var dessuten mye syk
pa grunn av astma og diverse allergier. Etter at han
flyttet tilomsorgsboligen ble han utredet grundig
rent medisinsk. Da ble det blant annet foretatt en
ngye kartlegging av hva slags mat og drikke han
taler og hva han er allergisk mot.

De ansatte i omsorgsboligen startet samtidig en
gradvis nedtrapping av alle medikamenter, og har
i tillegg tilpasset kostholdet hans hundre prosent.
Dette krever mye ekstra arbeid - som de ansatte
gjor med glede. Det tilpassede kostholdet har ikke
overraskende fgrt til at Andreassens fysiske helse

har bedret seg vesentlig. | dag er hanii liten grad
plaget av astma og allergi. De tidligere psykiske
problemene er dessuten blitt vesentlig redusert.
Det har pa flere hold i kommunen veert diskutert
hvorvidt de forskjellige psykofarmaka Andreassen
matte ta pa Trastad, skapte bivirkninger som i sin
tur bidro bade til flere av hans tidligere fysiske og
psykiske problemer.

For noen ar siden sluttet Odd Andreassen & arbeide
pa det kommunale dagsenteret. | dag har han en
verdig alderdom i omsorgsboligen der han lever
sitt liv pa sine premisser og i sitt eget tempo. Her
er han omgitt av ansatte som er profesjonelle
hjelpere, men som med sitt etter hvert lange
kjennskap til den gamle mannen ogsa er blitt naert
knyttet til ham falelsesmessig. Det kjennes godt
for et menneske som ikke lenger har egen familie.

74-aringen deltar gjerne i det daglige

husarbeidet, er glad i & bake og har forskjellige
sorteringsoppgaver. 0dd legger ikke skjul pa at

han har et godt aye til pene damer bade blant de
ansatte i omsorgsboligen, pa TV og i ukeblader.
Han setter ogsa stor pris pa a ta en bytur og a reise
pa ferie bade i Norge og andre land.



15.3. Boforhold

Hvor skal personer med utviklingshemming bo

nar de blir eldre? Nasjonalt kompetansesenter

for aldring og helse gjennomfgrte i 2008/09 en
kartlegging av botilbudet til eldre med utviklings-
hemning. Kartleggingen var en del av en stgrre nas-
jonal kartlegging som ble gjennomfart pa oppdrag
fra Helsedirektoratet. Totalt 432 av landets

444 kommuner og bydeler svarte pa
undersgkelsen. Studien omfatter 7312 personer
med utviklingshemning over 40 ar, hvorav 94,5 %
bodde i bofellesskap/leiligheter. 373 personer
bodde pa sykehjem fordelt pa 173 kommuner/
bydeler. | hovedsak er det de eldste alders-
gruppene, 55 ar og eldre, som bor i syke-/alders-
hjem (Westerberg, 2012). Dette er langt hayere
tall enn det som har veert kjent tidligere. 1 11

av disse kommunene bor 61 personer (16,4 %) i
syke-/aldershjem som er spesielt tilrettelagt for
eldre med utviklingshemning (Ibid). Hvordan de har
det pa sykehjem eller i hvilken retning utviklingen
gar er ukjent. Pargrende er negative til sykehjem
og mange mener at deres barn vil fgle det som &
flytte tilbake pa institusjon. De er ogsa

bekymret for om de vil fa de tjenestene de har krav
pa (Thorsen & Myrvang, 2008). Hele 90 % av
kommunene har ikke en egen plan for hvordan
eldre med utviklingshemning skal ivaretas. Enkelte
kommuner poengterer at dette inngar i kommun-
ens omsorgsplan som omfatter alle innbyggere
med behov for kommunale helse- og omsorgs-
tjenester (Westerberg, 2012).

Hvilke boformer og omsorgsmodeller som er best
egnet for eldre utviklingshemmede er usikkert.
Dette vil veere et omrade hvor det er viktig a fa
frem mer kunnskap.
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SLIK HAR JEG DET | DAG
En livshistorie og noen tanker om framtiden

Leif Rambjgr fra Knarvik i Lindas kommune utenfor Bergen
har opplevd hvordan det er leve med utviklingshemning
bade fer, under og etter ansvarsreformen. Han vokste opp
med fire sgstre og en bror. Mens faren dgde for en del ar
siden, bor moren pa sykehjemmet i Knarvik. 56-aringen
besgker henne flere ganger i uken. Der hgrer mor og sgnn
andakt sammen pa radioen hver sgndag. -Det er viktig for
henne - og jeg synes det er fint a glede henne med det. Vi
har passet pa hverandre, hun og jeg, siden sgsknene mine
flyttet hjemmefra, sier Rambjar.

Om livet far reformen

Han gikk tre ar pa vanlig barneskole. Der ble det tidlig
konstatert at han hadde epilepsi og leere-, lese- og
skrivevansker. Siden var han innom Eikelund spesialskole
i Bergen fagr han som 10-aring ble sendt til en statlig
spesialskole mellom Risgr og Tvedestrand.

- Her bodde jeg pa internat sammen med 11 andre gutter
fra hele landet. Gjorde vi ikke som vi fikk beskjed om,

ble vi sendt i seng uten mat. To og to ble badet i samme
badevann to ganger i uken. Jeg haper ikke barn i Norge
opplever det i Norge i dag, sier Rambjar.

Han har siden hatt mange vonde tanker om det som
skjedde den gangen. - Det ble ikke bedre da jeg senere
ble overfart til Stord offentlige spesialskole - der vi

var 40 elever. Den regelstyrte tilveerelsen der var pa
mange mater enda verre. Jeg var blitt eldre, forstod

mer og reagerte dermed enda sterkere pa den darlige
behandlingen vi ble utsatt for. Dagens fokus pa
barnehjemsbarn og hvor vondt de hadde det omtrent
samtidig, er derfor blitt et tankekors for meg. Hadde noen
spurt meg om hvordan det var for en liten gutt a bli revet
opp fra familie og venner og sendt alene til en annen kant
av landet for & bo pa internat, skulle de fatt svar!

Om livet etter reformen: Arbeid og eget hjem

Da Leif Rambjgr endelig kom hjem fra Stord, ville
skolemyndighetene sende ham videre til en
folkehggskole. Han slapp etter a ha gitt beskjed om at det
ville svekke ham ytterligere.

| stedet begynte han pa mekanikerlinjen ved Asane
yrkesskole for elever med spesielle behov. Etter flere
jobber innenfor det tidligere HVPU-systemet, arbeidet
han blant annet ved et kraftlag og innen fiskeoppdrett
for han flyttet tilbake til Knarvik. Her fikk han jobb som
vaktmesterassistent pa Knarvik kjgpesenter i 1989. Der
trivdes han fra fgrste dag - og har arbeidet der siden.

| dag far ungkaren noen timer hjemmehjelp pr. uke i
toromsleiligheten han leier av kommunen. Han spiser

de fleste maltider pa jobben der han stiller klokken

seks om morgenen og jobber til to. Arbeidsoppgavene
varierer. Blant de faste er & sgrge for at senteret er
ryddet og klart til apning og a kontrollere de store
sgppelsorteringsmaskinene. Han var den fgrste som fikk
sertifikat for bilmoped i Lindas. | fritiden tar han gjerne en
biltur, besgker slekt og venner, er pa bingo, boccia, ser pa
TV eller spiller pa hest.

Rambjer er en av de eldste tillitsvalgte i NFU - med
flere ars fartstid i tillitsverv bade sentralt, regionalt
og lokalt. Han har leert opp flere andre tillitsvalgte
med utviklingshemning underveis. | dag er han
vararepresentant til styret i Hordaland fylkeslag.

Bekymring for fremtiden

- Hvordan vurderer du dagens levekar for mennesker med
utviklingshemning?

- Mitt inntrykk er at sparekniven brukes stadig mer og at
levekarene for de fleste er i ferd med a bli verre pa alle
livsomrader. Jeg forstar for eksempel ikke hvorfor man
stuer mennesker med rusproblemer, utviklingshemning,
psykiske lidelser og andre funksjonshemninger under
samme tak i kommunale omsorgsgettoer. Skal folk bo
sammen, ma det veere fordi de gnsker det - aldri ellers,
presiserer Leif Rambjar.
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