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Hgringsinnspill til NOU 2023:13 P3 hgy tid - Realisering av funksjonshindredes rettigheter

Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemming (NAKU) vil takke for muligheten til a gi hgringsuttalelse
knyttet til NOU 2023:13 P3 hgy tid - Realisering av funksjonshindredes rettigheter.

NAKU ble opprettet av Sosial- og helsedirektoratet i 2006 og er statlig finansiert. NAKU formidler relevant
kunnskap og fagressurser gjennom en digital kunnskapsbank, og skriftlig og muntlig formidling som
kommunale tjenesteytere kan bruke som stgtte og veiledning i sitt daglige arbeid. NAKU skal knytte etater,
forskningsinstitusjoner og miljger fra bade fgrste- og andrelinjetjenesten sammen, slik at fagkompetansen
kommer personer med utviklingshemming til gode.

NAKU vil anerkjenne det brede mandatet Likeverds- og mangfoldsutvalget har hatt og at det har kommet
frem til en bred oversikt over tiltak av relevans og betydning for funksjonshindrede generelt. Den
omfattende tiltaksoversikten understreker det store arbeidet som fortsatt gjenstar for a sikre likeverdighet
og realisering av funksjonshindredes rettigheter. | hgringssvaret velger vi i NAKU a trekke ut og gi innspill pa
noen tema som vi anser av szrlig relevans for personer med utviklingshemming.

Begreper og funksjonshindredes rettigheter

NAKU anerkjenner utvalgets diskusjon og valg av begrepet funksjonshindret. Allikevel vil vi peke pa at det kan
vaere problematisk av flere grunner. Personer med utviklingshemming er szerlig utsatt og sarbare pa flere
omrader. Det kan gjelde gkte helseutfordringer og darligere helseoppfglging, store og sammenfattende
omsorgsbehov, fare for overgrep, darligere skole-, arbeid- og fritidstilbud. Ved a bruke begrepet
«funksjonshindret», omfatter dette flere hundre tusen mennesker, mens en regner med at det er mellom
50.000 — 65.000 personer med utviklingshemming i Norge®. NAKU er bekymret for at bruk av samlebegrepet
funksjonshindrede skal tilslgre at det er behov for kartlegging og innsamling av data om personer med
utviklingshemming. NOU 2016:17 pa lik linje viste til at det er manglende data om forhold vedrgrende
utviklingshemming, og manglende statistikk medfgrer vansker med a monitorere tjenestene for a kunne
sette inn riktige tiltak. Vi registrerer samtidig at utvalget foreslar at det blir etablert en hensiktsmessig og
omforent mate & definere/male funksjonshindring pa i norsk forskning, slik at vi sikrer et tilstrekkelig og
relevant datagrunnlag for a kunne treffe gode beslutninger i fremtidig politikk som vedkommer
funksjonshindrede. NAKU vil igjen understreke betydningen av a styrke datagrunnlaget om
utviklingshemming i Norge.

Samfunns- og fritidsdeltakelse

Det er en allmenn oppfatning og uttrykkelig slatt fast giennom FN-konvensjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD), at alle har lik rett til & delta i samfunnet og i kultur og
fritidstilbud. Samtidig peker utvalget pa at det er langt igjen f@r funksjonshindrede kan delta pa samfunnets
ulike arenaer pa lik linje med andre. NAKU vil peke pa at dette i szerlig grad gjelder personer med
utviklingshemming. Selv om det er politisk malsetting a legge til rette for at alle, uansett funksjonsniva, skal
kunne delta i ulike fritidsaktiviteter, sa viser utvalget til utredningen i NOU 2016:17 om at personer med

! Andelen er anslatt 4 ligge mellom 0,95 %- 1,23 % i Norge jamfor rapporten Utredning og diagnostisering av
utviklingshemming fra Helsedirektoratet (2019).
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utviklingshemming har et mer begrenset kultur- og idrettstilbud enn resten av befolkningen. Det er grunn til
d anta at personer med utviklingshemming deltar i mindre grad i demokratiske prosesser og i politikken
(NOU 2016:17). Fa personer med utviklingshemming er i arbeid og noen har ikke kommunale dagtilbud
(Engeland og Langballe, 2017), noe som medfg@rer at de har mer fritid enn andre. Dette tilsier at
fritidsaktiviteter og samfunnsdeltakelse kan vaere seerlig viktig for livskvaliteten til personer med
utviklingshemming (NOU 2016:17). Personer med utviklingshemming uttrykker selv at tilhgrighet, sosial
deltagelse og fritidsaktivitet er viktige dimensjoner (Gjermestad et al., 2017; Witsg og Hauger, 2018), men at
organisatoriske forhold er barrierer personene mgter pa. Dette kan handle om mangel pa stgttekontakter,
eller ikke tildeling av stgttekontakt fordi personene bor i bofellesskap (Witsg og Hauger, 2018), antall ansatte
og organisering av arbeidsplan medfgrer barrierer for gkt deltakelse (Gjermestad et al. 2017). Andre forhold
handler om stor grad av fellesaktiviteter i grupper og sammen med naboer og liten grad av individuelle
aktiviteter fordi struktur og rammer i bofellesskap setter begrensninger (Witsg og Kittelsaa, 2017; Magnus og
Olsg, 2019).

Nar utvalget mener at det er langt igjen f@r funksjonshindrede kan delta pa samfunnets ulike arenaer pa lik
linje med andre, pekes det pa barrierer som handler om manglende assistanse, manglende universell
utforming og negative holdninger som arsaker. Nar det gjelder manglende assistanse fremhever utvalget BPA
ordningen som et kompenserende tiltak. NAKU mener dette ikke er tilstrekkelig. NAKU vil i tillegg fremheve
tiltak som styrker de kommunale helse- og omsorgstjenester, slik at personer med utviklingshemming far
bistand til samfunnsdeltakelse, og deltakelse i kultur- og fritidsaktiviteter, pa lik linje med andre.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Utvalget viser til at «ordningen med BPA ma revideres og videreutvikles, slik at man far pa plass forbedrede,
utvidede og mer helhetlige assistanseordninger og tjenester for funksjonshindrede». BPA vises det til
gjennom hele utredningen. Vi vil trekke frem momenter som vi viste til i vart hgringssvar til NOU 2021: 11
Selvstyrt er velstyrt. Det er svaert fa personer med kognitive utfordringer som har BPA (Ervik et al., 2017). Det
tilsier at i praksis har ikke personer med utviklingshemming tilgang til likestillingsverktgyet. Dette pa tross av
utvidelse av malgruppen som kom i 2005. Mange personer med utviklingshemming har behov for bistand til
a styre BPA ordningen sammen med en medarbeidsleder. | videreutvikling av BPA som dette utvalget viser til
er det viktig a sikre at personer som har behov for medarbeidsleder i praksis far tilgang til BPA.

Vi vil ogsa papeke behov for helsefaglig kompetanse ogsa hvis tjenestene organiseres som BPA. Personer
med utviklingshemming har oftere helsesvikt og far sjeldnere hjelp til sin helsesvikt, sammenlignet med
resten av befolkningen og manglende kunnskap om utviklingshemming og uklare ansvarslinjer blir oppgitt
som arsak (Meld. St. 8 (2022-2023); NAKU, 2007; NAKU, 2008; Bitsko, 2009). Personer med
utviklingshemming er mer utsatt for psykiske lidelser og atferdsforstyrrelser enn befolkningen generelt,
samtidig som at psykiske helsetjenester for personer med utviklingshemming ikke blir systematisk ivaretatt i
Norge (Bakken et.al 2018; NAKU 2007, NAKU 2008). Personer med utviklingshemming har gkt risiko for a
utvikle tilleggstilstander som epilepsi, cerebral parese, sansehemninger, muskel- og skjelettfunksjonssvikt av
alvorlig grad, fedme, hudsykdommer, sykdommer i sentralnervesystemet, sgvnproblemer og forhold knyttet
til hormoner med mer (Perera et al., 2020; Oeseburg et al., 2011). Forskning peker ogsa pa at personer med
utviklingshemming har hgyere forbruk av legemidler enn befolkningen ellers, dette gjelder szerlig
antiepileptika og antipsykotika/psykoleptika, samtidig som at personer med utviklingshemming benytter i
mindre grad legemidler mot hjerte- og karsykdommer (Hove et.al., 2019).
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Diagnosen utviklingshemming kan overskygge underliggende sykdommer som medfgrer at symptomer og
sykdommer feiltolkes og blir oversett. Videre innebaerer utviklingshemming kognitive vansker som kan
medfgre utfordringer med kommunikasjon og med emosjonsregulering. Samspill mellom personens funksjon
og omgivelsenes/ samfunnets utforming er sentralt for personens mulighet til 3 leve et liv i trdd med egne
gnsker og verdier. Alle mennesker, uavhengig av funksjon, har grunnleggende rett til selvbestemmelse. Noen
har behov for hjelp og stgtte for @ kunne ivareta denne retten til a ta beslutninger i eget liv, og omgivelsene
sammen med personene selv ma sikre beslutningsstgtte slik at muligheter til 3 ta valg og beslutninger kan
realiseres. Utfordringene tilsier at det kan vaere behov for ikke bare helsefaglig, men ogsa sosialfaglig
kompetanse hos assistentene i BPA — ordningen for personer med utviklingshemming. NAKU vil papeke at
det er viktig at kompetansebehov vurderes individuelt ut ifra behovet og gnskene til den enkelte. Det er
viktig at slike forhold hensyntas i det videre arbeidet med a videreutvikle BPA.

Utvalget forslar at ansvaret for BPA ordningen overfgres fra kommunen til staten. NAKU stgtter dette med
tanke pa a bedre sikre like tjenester. Samtidig er vi skeptisk til at kontrollen pa de tjenestene som gis kan bli
utfordrende a utgve nar avstanden til de som har ansvaret og til de som utgver tjenestene blir stgrre. Den
enkeltes rettigheter til forsvarlige tjenester, kan ved en slik modell vaere utfordrende a fglge opp.

NAKU stgtter at utvalget i forslag til tiltak vektlegger utvikling av bedre modeller for og styrking av tverrfaglig
og tverretatlig og sikring av koordinerte og likeverdige tjenester for funksjonshindrede og deres familier. En
styrking av BPA ordningen kan ogsa bidra til styrking av koordinering av tjenestene. NAKU vil understreke at
personer med utviklingshemming og deres familier ofte opplever komplekse og sammensatte utfordringer
som gir stort behov for tverrfaglig samarbeid og god koordinering av tjenestene (Meld St. 8 [2022-2023];
Witsp og O'Donovan, 2023; Helsedirektoratet 2019; Demiri og Gundersen 2016)

BPA som likestillingsverktgy handler i stor grad om intensjonen med BPA; personene bestemmer selv hvem
som skal bista, nar ansatte skal bista og hva ansatte skal bista med. Det er ikke noe som tilsier at denne
intensjonen i BPA tjenesten ikke skal gjelder for helse- og omsorgstjenester som organiseres som
tradisjonelle tjenester. Det eksisterer kommuner i Norge som inkluderer personer med utviklingshemming i
ansettelsesprosessen, ogsa nar tjenestene ikke organiseres som BPA2, NAKU ber utvalget om forslag for &
revidere og forbedre helse- og omsorgstjenester slik at kommunale helse- og omsorgstjenester i praksis vil
fungere som likestillingsverktgy slik som intensjonen med BPA er.

Familier som venter funksjonshindrende barn

NAKU stgtter utvalgets forslag om a gjennomfgre levekarsundersgkelser av situasjonen til funksjonshindrede
barn og voksne og deres familier- inkludert familier fra ulike minoritetsgrupper. For a gjgre en vanskelig
situasjon for blivende foreldre mer overkommelig stgtter NAKU tiltaket om at all informasjon, ogsa
nettbasert som gis til gravide blir standardisert, kvalitetssikret og oversatt til de ulike sprak som brukes i
landet. En sosionomtjeneste/terapeut som tilbyr krise-stgtte og sorgsamtaler til gravide som star overfor et
valg bgr innfgres i hvert helseforetak.

Familier som har funksjonshindrende barn

2 Beboere deltar i ansettelsesprosessen; https://naku.no/kunnskapsbanken/beboere-deltar-i-
ansettelsesprosessen-eksempel
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NAKU stgtter utvalgets visjon om at det ikke skal oppleves som en kamp mot myndighetene & ha et
funksjonshindret barn. Vi vil papeke at for a na visjonen sa vil det veere viktig a ha klare og tydelige
ansvarsoppgaver for barnekoordinatorrollen, samt gremerkede midler til barnekoordinatorstillingene.
Sgskenintervensjonen SIBS som et nasjonalt oppfalgingstiltak til sesken med funksjonshindrende barn stgttes
av NAKU. Det ma defineres hvem som skal ha ansvar for a gjennomfgre SIBS-kursene (kommuner eller
spesialisthelsetjeneste).

Grunnskole og videregaende opplaering

NAKU deler utvalgets bekymring nar det gjelder mangel pa kunnskap. FN-konvensjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD), artikkel 31 sier at: «Partene forplikter seq til G innhente
hensiktsmessig informasjon, herunder statistiske data og forskningsdata, som setter dem i stand til G utforme
og gjennomfgre politikk som gir denne konvensjon virkning.» Utvalget for NOU 2016:17 gjentok flere ganger
at slike data ikke finnes (NOU 2016:17). Nar slike data ikke finnes eller innhentes, gir det en svekket oversikt
og situasjonsbeskrivelse, som i neste omgang gir usikkerhet og mindre treffsikkerhet nar det gjelder a foresla
tiltak (Meld. St. 8 [2022-2023]). Det er behov for & utarbeide registre som muliggjgr innhenting av data som
bidrar til treffsikkerhet av tiltak knyttet til god opplaering av elever med funksjonshindre generelt, og ogsa
sikre at slik data er treffsikker vedrgrende elever med utviklingshemming spesielt.

NAKU vil presisere tiltak om selvbestemmelse, medvirkning og selvbestemmelse for elever med
funksjonshindringer. NAKU etterlyser en klarere profil i forhold til opplaeringstiltak i skole som kan styrke
personer med utviklingshemmings lzering og utvikling av selvbestemmelse. Opplaering om selvbestemmelse
bgr inn i grunn- og videregaende skole. Dette betinger at tjenesteytere og pedagogisk personell har kunnskap
om hvordan selvbestemmelse laeres og anvendes. Selvbestemmelse bgr bli et eget fag/ tema i skolen. Vi
anbefaler ogsa utvikling, utprgving og evaluering av programmer om selvbestemmelse for a styrke
kompetansen hos lzerere.

NAKU etterlyser tiltak pa digital og teknologisk kunnskap og kompetanse i utredningen. Samfunnet er i stor
grad basert pa at borgerne har digital kunnskap og kompetanse. Mange personer med utviklingshemming
opplever digital ekskludering og frargves digitalt medborgerskap, manglende opplaering i bruk av digitale
Igsninger samt mangelfull tilgjengelighet av gode og tilpassede digitale Igsninger. Teknologi kan bidra til gkt
deltakelse i samfunnet for personer med utviklingshemming (FHI; 2022; Rasouli et al., 2021). Personer med
utviklingshemming kan oppleve gkt forutsigbarhet, kommuniserer bedre med sine omgivelser ved bruk av
velferdsteknologi, og bli mer selvhjulpne og selvstendige. En studie av Ellingsen et al. (2019) viste at bruk av
velferdsteknologiske Igsninger medfg@rte at personer som ansatte tidligere matte gi paminnelser til a delta pa
aktiviteter, tok selv initiativ til 3 utfgre aktivitetene. Personene opplevde mer mestring og dette medfgrte gkt
trygghet og ¢kt medvirkning i hverdagen (Ellingsen et al., 2019). NAKU anbefaler utvalget a fremme forslag til
tiltak som hindrer digital ekskludering for personer med utviklingshemming, og som vil bidra til digitalt
medborgerskap.

NAKU savner tiltak for a ivareta elever i ungdomsskole som etter endt skoledag ikke kan veere alene hjemme
til foreldrene kommer hjem fra jobb. Tiloud om en SFO ordning vil bidra til a sikre at foreldre kan vaere ut i
jobb, og utredningen bgr inneholde tiltak for hvordan dette skal ivaretas.
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NAKU stgtter at ASK inkluderes i sprakloven pa lik linje som tegnsprak. A vaere innlemmet i lov om sprak er
en sikkerhet for at alle offentlige organ anerkjenner spraket ditt og vil verne og fremme bruken av ditt sprak.
CRPD artikkel 21 slar fast retten til ytringsfrihet, meningsfrihet og tilgang til informasjon.

Hgyere utdanning

NAKU etterlyser mer presise forslag og tiltak som vil medfgre tilgang til hgyere utdanning for personer med
utviklingshemming. Nar det kommer til utvalgets vurdering og forslag til tiltak for et mer fleksibelt AAP-
ordning, og utvidet ansvar hos NAV sa er dette noe vi stgtter, men vi stiller samtidig spgrsmal om dette i
praksis vil medfgre gkt tilgang til hgyere utdanning for personer med utviklingshemming. Det er kjent
gjennom forskning at de aller fleste personer med utviklingshemming avklares for ufgretrygd innen de er 25
ar (Wendelborg og Tgssebro, 2018). Ettersom ufgretrygd avklares, vil ikke en mer fleksibel AAP- ordning
komme de seerlig til gode. Hgyskoletilbudet pa VID for personer med utviklingshemming er prosjektbasert og
foreligger ikke som et fast tilbud. NAKU mener at utvalget bgr sette inn tiltak som innebzerer at tilbudet ved
VID blir statlig finansiert, og samtidig utforme tiltak som innebaerer at alle de stgrste universitetene
oppretter et hgyere utdanningstilbud til personer med utviklingshemming, ut ifra erfaringer VID har gjort seg
i arbeidet. Det bgr ogsa utvikles og prgves ut modeller av inkluderende hgyere utdanning, hvordan inkludere
studenter med utviklingshemming i ordinzere studietilbud, og utvikling av hybridlgsninger, ut ifra det som
preves ut pa VID (egne emner for denne studentpopulasjonen + emner sammen med @vrig studentmasse).
USA, Australia, Irland og Island har kommet et stykke pa vei pa dette feltet, jamfgr artikler/studier under.:

Sheppard-Jones K., Collet J., Moseley E., Rumrill P. and Kleinert H. (2021). The inclusive higher education
imperative: Promoting long-term postsecondary success for students with intellectual disabilities in
the COVID-19 era. Journal of Rehabilitation, 87(1), 48-54.

Smith F., Grigal M. and Shepard J. (2018). Impact of postsecondary education on employment outcomes of
youth with intellectual disability served by Vocational Rehabilitation. Think College Fast Facts, 18.
Institute for Community Inclusion.
https://thinkcollege.net/sites/default/files/files/resources/FF18 R.pdf

Spencer P., Van Haneghan J. P., Baxter A., Chanto-Wetter A. and Perry L. (2021). “It’s ok, mom. | got it!”:

Exploring the experiences of young adults with intellectual disabilities in a postsecondary program
affected by COVID-19 pandemic from their perspective and their families’ perspective. Journal of
Intellectual Disabilities, 25(3), 405—414. https://doi.org/10.1177/17446295211002346

Stefansdottir G. V. and Bjornsdottir K. (2016). ‘l am a college student’: Postsecondary education for students

with intellectual disabilities. Scandinavian Journal of Disability Research, 18, 328—342.
https://doi.org/10. 1080/15017419.2015.1114019
Taylor A., Domin D., Papay C. and Grigal M. (2021). “More dynamic, more engaged”: Faculty perspectives on

instructing students with intellectual disabilities in inclusive courses. Journal of Inclusive
Postsecondary Education, 3(1). https://doi.org/10.13021/jipe.2021.2924

Arbeid, sysselsetting og karrieremuligheter

NAKU stgtter utvalgets vurdering vedrgrende personer med utviklingshemming og kurantvedtak, og
understreker betydningen av arbeidsevnevurdering uavhengig av diagnose. NAKU er skeptisk til at begrepet
«apenbart» benyttes, dette legger en fgring knyttet til arbeidsevne som vi anser ikke er i trad med CRPD, om
arbeid for alle. Proba (2018) avdekket at NAV veiledere selv beskriver at NAV har manglende tiltak for a
hjelpe personer som har omfattende behov for bistand til arbeidslivet. NAKU vil understreke betydningen av
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mer treffende tiltak som sikret personer med utviklingshemming tilgang til hgyere utdannelse. NAKU ber
utvalget utarbeide forslag og tiltak som sikrer at Nav har tiltak for a bistd personer med stort behov for
bistand til deltakelse i ordinzert arbeidsliv. Vedrgrende tiltaket som omhandler gkning av antall VTA-plasser
vi vil understreke behovet for at det presiseres at personer med utviklingshemming er malgruppe for
arbeidsmarkedstiltaket. Den lave andelen personer i VTA i dag, og spesielt VTA i ordinaer virksomhet,
synliggj@r at i praksis har ikke personer med utviklingshemming tilgang til dette arbeidsmarkedstiltaket.

NAKU stgtter utvalgets forslag til tiltak om Helt Med, og vi vil samtidig vise til vart hgringssvar til «forslag til
forskrift for pilotprosjekt om forsterket oppfalging for deltakere i arbeidsmarkedstiltaket varig tilrettelagt
arbeid i ordinzer virksomhet»3.

Det er ulike veier til deltakelse i ordinaert arbeidsliv for personer med utviklingshemming, og dagtilbud kan
vaere en av veiene til gkt deltakelse i ordinaert arbeidsliv (Wangen, 2019). NAKU ber utvalget utarbeide
feringer og retningslinjer for dagtilbudenes arbeid for deltakelse i ordinaert arbeidsliv. NAKU stgtter tiltaket
om lovpalagt plikt til 3 etablere egnede dagsenter, og papeker samtidig at dagtilbud bgr veere en individuell
rettighet for de av personene med utviklingshemming som ikke far tilgang til deltakelse i ordinaert arbeidsliv.

Bolig
NAKU stgtter utvalgets forslag til tiltak pa dette omradet, og seerlig at utredningen setter tak pa antall
enheter i bofelleskap, og begrensninger knyttet til samlokalisering av tjenester.

Vennlig hilsen
Aud Elisabeth Witsg Linda Bargy
Fgrsteamanuensis og leder, NAKU Vernepleier og radgiver, NAKU

3 Heringssvar om forskrift VTA-O, https://naku.no/aktivitet/h%C3%B8ringssvar-om-forskrift-vta-o
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