SOR RAPPORT NR.

3 -

2002

Samfunnets stebarn —
pa vei mot anerkjennelse

Det har denne uken vert avholdt mgte i
Nordisk handikappolitisk rad. Jeg har hatt
gleden av & stifte nermere bekjentskap
med radet. Temaer som har vert drgftet
under radets mgte viser at det i de nordiske
land er mange felles utfordringer i polit-
ikken for funksjonshemmede.

Ogsa néar det gjelder levekar og livs-
situasjonen til mennesker
med utviklingshemming
tror jeg at de nordiske

fraver av offentlig omsorg for mennesker
med utviklingshemming helt fram til 1950-
tallet. Frem til 2. verdenskrig besto den of-
fentlige omsorgen i Norge for personer
med utviklingshemming av to statlige
pleiehjem. Det var fa som dermed fikk til-
gang til de tjenester den offentlige om-
sorgen representerte.

I boken siteres journal-
isten Arne Skouen. Han
husker hvordan avisen han

land har stor nytte av a , Etter at jobbet i, sgkte a avslgre
drgfte dette tema i felles- Nordisk hvilke forhold utviklings-
skap og utveksle erfar- Forbund for hemmede levde under den
inger. Som sosialminister Utviklings- gangen. Som han sier,

er jeg glad for det initia-
tiv som er tatt til & ar-
rangere denne konfer-
ansen om levekar for
mennesker med utvikl-
ingshemming. Etter at
Nordisk Forbund for Ut-
viklingshemmede ble av-
viklet, trenger vi arenaer
hvor politikere, byra-
krater, brukere, pargr-
ende og forskere pa tvers
av de nordiske lande-
grenser kan mgtes for a
holde oppe oppmerksom-
heten og de faglige- og
sosialpolitiske diskusjon-
ene knyttet til mennesker
med utviklingshemming.

Tittelen jeg har fatt pa foredraget i dag
«Samfunnets stebarn — pa vei mot aner-
kjennelse» gir mange assosiasjoner og
mange mulige innfallsvinkler. Det nerligg-
ende er a skue tilbake — se pa historikken
knyttet til utviklingen av tilbudene til
mennesker med utviklingshemming. Jeg
vil tro at utviklingstrekkene her i Norge har
noen likheter med utviklingen ogsa i de
gvrige nordiske landene.

Tilbudet til mennesker
med utviklingshemming

Samordningsradet (SOR) som arrangerer
denne fagkonferansen i samarbeid med
Nordisk NettverksForum, var i fjor 50 ar.
Jubileet ble markert bl.a. med utgivelse av
boken «Fra statlig armod til samfunnsan-
svar». Boken forteller en historie om at
man i Norge hadde, mer eller mindre, et

hemmede ble
avviklet, tren-
ger vi arenaer
hvor politik-
ere, byra-
krater, bruk-
ere, parorende
og forskere pa
tvers av de
nordiske
landegrenser
kan motes.

«forsorgen for handicapp-
ede ble gang pd gang av-
slgrt som private slavean-
stalter rundt om i landet.
Der var de bortsatte stakk-
arene som slet i kaldkeren
for vassgraut og la stablet
pa kalde loftsgulv om nett-
ene».

Det hadde i arevis, alle-
rede fgr 1950, bygget seg
opp en opinion knyttet til
tilbudet for utviklings-
hemmede representert ved
de store humanitere or-
ganisasjonene, stgttelag-
ene for andsvake, kvinne-
lag, fagforeninger og
andre. Dette resulterte bl.a. i etableringen
av SOR. SOR skapte et forpliktende sam-
arbeid mellom Sosialdepartementet og de

Sosialminister Ingjerd Schou
var tilstede ved avslutningen
av SORs store, nordiske kon-
feranse i Oslo i april. Hennes
foredrag til konferansen
bygget til dels pa egne erfar-
inger med utviklingshemmede.

(Foto Tor Visnes).
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frivillige organisasjonene om en landsplan
for & skape en omsorg for andssvake, slik
det het da.

I 1979 ble Helsevernet for Psykisk Ut-
viklingshemmede (HVPU) etablert. Der-
med var institusjonsomsorgen blitt et klart
offentlig ansvar lagt til fylkeskommunene.
Fra da av snakket man ogsa om mennesker
med psykisk utviklingshemning. I 1985
kom det sakalte Lossius-utvalgets utred-
ning og forslag. Utvalgets svart kritiske
gjennomgang av HVPU viste et stort gap
mellom realiteter og radende idealer om ut-
viklingshemmedes rett til anstendige leve-
kar og normalisering. Selv om det meste
var kjent for mange, kan vi si at denne
evalueringen fungerte som avdekking og
dokumentasjon i det politiske Norge. I dag
kan vi se dette dokumentert ved museene
ved Trastad i Nord-Norge og Emma Hiorth
i Baerum like utenfor Oslo.

Kombinasjon av opinionsarbeid, forsk-
ning, utredning og bevisst politisk arbeid
viste seg etter hvert & fa en stor politisk
sprengkraft i Norge. Stortingets vedtak av
ansvarsreformen i 1987 ble kanskje den
stgrste sosialpolitiske reformen pa 1990-
tallet. Vedtaket innebar en klar markering
og utvidelse av det offentliges ansvar.
Hovedhensikten med reformen var a gi
bedre levekar, integrering og normaliser-
ing. Dette skulle skje ved & avvikle alle in-
stitusjonene innen HVPU. Dette innbe-
fattet at ca 5100 personer skulle flytte fra
institusjon til egen bolig og fa et tilrettelagt
tilbud fra det ordinere tjenesteapperatet —
sosialtjenestene, helsetjenestene, skole osv.

Reformen omfattet ogsa utviklings-
hemmede uten tilknytning til HVPU, de
sdkalt hjemmeboende, som utgjorde
mellom 11.000 — 12.000 mennesker med
utviklingshemning. Av disse var om lag
halvparten barn. Kommunene ble palagt a
utarbeide tiltaksplaner for den enkelte som
skulle gjenspeile behovet for bolig og tjen-
ester. Med grunnlag i tiltaksplanene skulle
kommunene utarbeide virksomhetsplan for
sine samlede tiltak i de ulike sektorer.

Ideologien bak reformen var menneske-
verd og likeverd. Det er viktig & under-
streke at samme menneskeverd ikke betyr
at alle skal vare like eller bgr behandles
likt. Samtidig som hvert individs likeverd
anerkjennes, ma ulikheten mellom menn-
esker respekteres og verdsettes. Poenget er
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ikke at alle skal fa ngyaktig det samme,
men at det skal sikres levevilkar som gjgr
at alle skal fa utviklingsmulighetene. I en
del sammenhenger blir det og bgr det
praktiseres ulik behandling for a kompens-
ere for faktisk ulikhet og sikre reell like-
stilling, selv om dette vil kunne medfgre
behov ogsé for sertiltak.

Hva fgrte reformen til? Jeg vil pasta at
det viktigste er at fokus ble satt pa utvikl-
ingshemmede, at det ble skapt forstaelse
for og enighet om hva tilbud for denne
svert uensartede gruppen egentlig dreier
seg om!

Evalueringen av reformen i 1995 i regi
av Norges Forskningsrad viste at det alt i
alt hadde vert en positiv utvikling i de tid-
ligere HVPU-beboernes levekar. Serlig ble
boforholdene bedre. Malet om egen bolig
var en klar ambisjon med reformen og de
fleste voksne utviklingshemmede fikk for
forste gang sitt eget hjem. Likevel har de
nye boligene og boomradene hatt en be-
grenset grad av integrering og har fortsatt
mange institusjonslignende kjennetegn.

Iberegnet forarbeidet fgr Lossius-ut-
valget ble nedsatt, har det nd gatt 20 ar.
Tjue ar er lang nok tid til at vi kan si at
bade samfunnet og levekarene for utvikl-
ingshemmede har endret seg betydelig og
at en ny generasjon har
vokset opp uten kjenn-
skap til de gamle sentral-
institusjonene. Historien
om utviklingen av til-

Hoved-
hensikten

Tegning reprodusert med tillatelse av Martha Perske fra PERSKE: PENCIL PORTRAITS
1971-1990 (Nashville: Abingdon Press, 1998).

En rekke tiltak, prosjekter og utredninger
har sett dagens lys gjennom denne handl-
ingsplanen. Mange erfar-
inger er vunnet. Mange
prosjekter har resultert i
varige forbedringer av til-
tak og tjenester for funk-

budet til utviklingshemm-
ede i Norge er en historie
som helt klart kan inn-
passes under dette fore-
dragets overskrift «Sam-
funnets stebarn — pa vei

med reformen
var a gi bedre
levekar,

integrering og
normalisering.

sjonshemmede. Selv om
mye er oppnadd har ogsa
handlingsplanen gitt oss
nye utfordringer — den
stgrste av disse utfordr-
ingen er knyttet til opp-

mot anerkjennelse».

Generell politikk
for funksjonshemmede

Personer med utviklingshemming er ogsa
funksjonshemmet og funksjonshemmede
er borgere av vart samfunn. Jeg vil derfor
benytte anledningen til ogsa a presentere et
banebrytende arbeid som nd er gjort i
Norge. Jeg vil snakke om den mest omfatt-
ende offentlige utredningen som er foretatt
om funksjonshemmede levekar og livs-
situasjon — en utredning som har vakt opp-
merksomhet bade her hjemme og utenfor
landets grenser.

NOU 2001:22 Fra bruker til borger med
undertittel «en strategi for nedbygging av
funksjonshemmende barrierer», inngdr
som et av 161 tiltak i var nasjonale Handl-
ingsplanen for funksjonshemmede. Handl-
ingsplanen er vedtatt av Stortinget. Den
gjelder for perioden 1998 — 2002. Vi er na
inne i avslutningen av handlingsplanen
som har involvert hele 13 departementer.

felging av NOU 2001:22

Fra bruker til borger. I

denne utredningen reises
viktige problemstillinger knyttet til:

e gap mellom politiske mal

e etablere forpliktende mgteplasser
mellom representanter for funksjons-
hemmedes organisasjoner og politik-
ere/administrasjon i alle kommuner.

I utredningen foreslas ogsa en rekke kon-
krete tiltak som kan bedre situasjonen for
funksjonshemmede — dette er tiltak som i
sum vil kreve mange milliarder for a reali-
sere.

Utredningen representerer en stor innsats
for & systematisere informasjon om funk-
sjonshemmedes levekar og livssituasjon i
Norge. Funksjonshemmedes organisasjoner
har statt sentralt i prosessen. Arbeidet har
skapt optimisme og forventninger knyttet til
iverksetting av tiltak for & redusere av-

standen mellom de
overordnede politiske

og virkelighet Vi er na maél og den praktiske
e grunnleggende prinsipper inne i virkelighet mange
om likestilling er ikke om- - mennesker med funk-
satt i praksis avslutningen sjonsreduksjoner mgter

av handlings-
planen som
har involvert

Utredningen foreslar en
rekke strategier og tiltak.
Sentralt stér:

i sin hverdag.

Som Sosialminister
ser jeg at det ligger
store oppgaver i opp-

e innfgring av en antidis- hele 13 de- fglging av denne utred-
krimineringslov partementer. ningen — en utredning
o styrking av eksisterende som blir et viktig
lovgivning grunnlag for & utmeisle

e etablering av et tilsyn for funksjons-
hemmedes rettigheter som bl.a. skal ov-
ervake og dokumentere diskriminering

o styrke forskning om funksjonshemmede
og etablere et dokumentasjonssenter

o gke driftstilskuddet til funksjonshemm-
edes organisasjoner

www.sor-nett.no

framtidige mal, strategier og tiltak i polit-
ikken for funksjonshemmede. Utfordring-
ene ligger ogsd i 4 foreta de riktige priori-
teringer av alle de forslag som er framsatt —
dvs. ta de viktigste tiltak fgrst.

Det er ingen enkle grep isolert sett som
kan lgse de store utfordringene utredningen
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peker pa. En bred mobilisering ma til inn-
enfor mange samfunnssektorer og pa
mange nivaer skal malene i den nasjonale
politikken for funksjonshemmede nas.
Gjennom et systematisk arbeid over tid,
kan avstanden mellom politiske mal og
hverdagens virkelighet reduseres. Et sett av
tiltak av gkonomisk-, juridisk-, admin-
istrativ- og holdningsmessig art ma ogsa i
framtiden utgjgre barebjelker i utforming
av politiske virkemidler pa dette omrade.

Det er innretning, dimensjonering og
vekting mellom disse hovedgrupper av
virkemidler som na settes under debatt. Da
ma vi ogsa stille spgrsmalene

e Hva har sé langt gitt resultater?

e Hva kan males av effekter?

e Hva er arsakene til at vi pa noen omréader
lykkes og andre mislykkes?

e Hvilke erfaringer har andre land, bl.a. i
Norden, hgstet?

e Hva har overfgringsverdi til norske sam-
funnsforhold?

e Hvordan balanserer vi virkemidlene i po-
litikken for funksjonshemmede opp mot
andre viktige overordnede mal i norsk
politikk knyttet til desentralisering, gkt
kommunal selvstyre, forenkling av of-
fentlig sektor osv?

Et viktig perspektiv i utredningen er borg-
erperspektivet. Ved a rette fokus pa borger-
rettigheter tydeliggjgres ogsa hvilken dis-
kriminering mennesker med funksjons-
hemming utsettes for i
dag. Utredningen papeker
at  funksjonshemmedes
fratas rettigheter. Funk-
sjonshemmede mgter

instanser og organisasjoner, offentlige og
private, om tilbakemeldinger pa de analyser
og forslag som er framsatt i utredningen. Vi
har gnsket synspunkter pa om de strategier
og tiltak som er foreslatt er de riktige for &
sikre deltakelse og likestilling. Vi har sa
langt mottatt over 120 hgringssvar.
Oppsummering av hgr-

Jeg omtalte tidligere Handlingsplanen
for funksjonshemmede. Handlingsplanen
er et viktig redskap for & fremme og etter-
leve FN’s standardregler for like mulig-
heter for mennesker med funksjonshemm-
ing. Standardreglene, har som kjent, som
formdl & sikre at funksjonshemmede som

medborgere skal ha de

ingssvarene pagar. Organ-
isasjoner fra mange ulike
samfunnssektorer og med
sveert ulike funksjonser
har avgitt hgringsuttal-
elser. Forelgpige analyser
viser at gjennomgaende

Standard-

reglene,
har som kjent,
som formal a
sikre at funk-

samme rettigheter og
plikter som alle andre i
samfunnet. De skal bidra
til & redusere hindringer
som gjgr det umulig for
funksjonshemmede & ut-
dgve sine rettigheter og

Som Sosi-
alminister

uttrykker de fleste hgr-
ingsinstanser at utred-
ningen er omfattende og
dokumenterer pa en god
mate samfunnsskapte
barrierer. Meningene om
utredningens forslag til
strategier og tiltak er mer
varierte. En rekke in-
stanser stiller seg kritisk
eller gar i mot forslaget
om en anti-diskriminer-
ingslov. Dette gjelder
spesielt innenfor den kommunale sektor og
innenfor samferdselssektoren. En rekke

hgringsinstanser  innenfor  utdannings-
sektoren stgtter derimot forslaget til anti-
diskrimineringslov.

Nar det gjelder det videre arbeid med opp-
fglging av NOU 2001:22 sa star det i Sem-
erkleeringen (grunnlaget for
regjeringen) at «Samar-
beidsregjeringen vil legge
fram en stortingsmelding
om  funksjonshemmedes

sjonshemmede
som medborg-
ere skal ha de
samme
rettigheter og
plikter som
alle andre i
samfunnet.

samfunnskapte hindringer
for deltakelse og likestill-
ing. Fremdeles er for
eksempel valglokaler og
kommunestyresaler i ma-
nge kommuner util-
gjengelig for mange
funksjonshemmede.
Regjeringen er villig til
kritisk & gjennomga de
strategier og virkemidler
som i dag er tatt i bruk for
a na malene i politikken
for funksjonshemmede.
NOU 2001:22 Fra bruker
til borger gir et godt ut-
gangspunkt for en slik
kritisk gjennomgang. 1
dette inngar bade en
vurdering av behovet for
nye tiltak, men ogsd, som
utredningen selv peker

ser jeg at det
ligger store
oppgaver i
oppfoelging av
denne utred-
ningen - en ut-
redning som
blir et viktig
grunnlag for a
utmeisle fram-
tidige mal,
strategier og
tiltak i polit-
ikken for funk-
sjonshemm-
ede.

levekdar pa  grunnlag av
Mannerdk-utvalgets  inn-
stilling». Vi tar sikre pa &
legge fram en stortings-
melding, i trdd med Sem-
erkleringen, tidlig 1 2003.
Statssekreterutvalget
for den samlede politikken
for funksjonshemmede vil
spille en sentral rolle i
oppfelging av  utred-
ningen. For & oppnd en
god utkvittering av NOU
2001:22 er det av avgjgr-
ende betydning at en rekke

departementer tidligst
mulig fér et eierforhold til
utredningen. Sektoran-

svarsprinsippet ma legges
til grunn i den videre pro-
sessen. Etablering av et
statssekreterutvalg, hvor

pa, fokus pa etterlevelse av_eksisterende

lovgivning og styrking av denne.
Utredningen har na vert pa bred offent-

lig hgring. Departementet har bedt en rekke

arbeidet med oppfglging av utredningen er
vektlagt, gir et klart signal om den tverrde-
partementale innsatsen og koordineringen
som ma til for og lykkes pa dette feltet.

www.sor-nett.no

sin frihet, og gjgr det van-
skelig a delta fullt ut i
samfunnslivet. Handlings-
planen for funksjons-
hemmede har hovedfokus
pa 4 redusere de sam-
funnsskapte barrierer for
deltakelse og likestilling.

Gjennom  handlings-
planen er ulike strategier
og virkemidler prgvd ut
bl.a. innenfor hovedsats-
ingsomradet  samfunns-
planlegging og brukermedvirkning. Denne
satsingen skal evalueres og erfaringene ma
inngd i det videre arbeid med ovennevnte
stortingsmelding.

I Handlingsplanen inngar ogsa en om-
fattende forskning om funksjonshemmedes
levekar. I perioden 1999-2002 har det bl.a.
i regi av Norges forskningsrad blitt gjenn-
omfgrt en omfattende studie om levekérene
til utviklingshemmede rundt tusenars-
skiftet. Dette dreier seg dels som en videre-
foring av tidligere evaluering av ansvarsre-
formen og dels nye problemstillinger
knyttet til utviklingshemmede situasjon.
Resultatene fra denne forskningen fore-
ligger snart og jeg gnsker a bruke disse re-
sultatene til & gi en tilbakemelding til
Stortinget om situasjonen for mennesker
med utviklingshemming. Stortinget har sa
langt ikke mottatt noen fyldig tilbakemeld-
ing om situasjonen for utviklingshemmede
etter ansvarsreformen.

Flere av funksjonshemmedes organisa-
sjoner har uttrykt utidlmodighet nar det
gjelder oppfglging av utredningen Fra
bruker til borger. Utdlmodige er ogsa vi.
Parallelt med at arbeidet med en stortings-
melding pagar vil vi vurdere a nedsette et
lovutvalg som skal se nermere pa forslaget
om en antidiskrimineringslov. En rekke
hgringsinstanser, har som tidligere nevnt,
avgitt kritiske merknader til forslaget om
en antidiskrimineringslov. Disse innvend-
ingene ma vi ta med oss i det videre utred-
ningsarbeid. Beslutningen om & nedsette et
lovutvalg, utforme et mandat og avklare
sammensetting haper jeg skal vere avklart
ilgpet av varen.
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Av NOU 2001:22 framgér at utvalget
mener at det ikke er tilstrekkelig kun & inn-
fgre en anti-diskrimineringslov pa om-
radet, men at det i tillegg er et klart behov
for & styrke eksisterende lovgivning for &
sikre at mennesker med funksjonsnedsett-
else likestilles med andre.
Utvalget peker ogsd pa
manglende etterlevelse av

, , Som alle-

prosjekter og tiltak for & prgve ut virke-
midler som kan bedre denne situasjonen.
Utfordringene ligger na i 4 systematisere
og bruke erfaringene fra disse tiltakene pa
en mer aktivt mate. Her ligger det mye
kunnskap om hva som i dag ikke fungerer i
mgte mellom brukeren og
de offentlige tjenestene.
Denne kunnskapen ma

eksisterende regelverk som rede vi, i stgrre grad, bringe
et problem. - inn i det moderniserings-
Nar det gjelder etter- nevnt, vil det arbeid som pagar knyttet
levelse av eksisterende fortsatt vaere til offentlige tjenester.
lovgivning tror jeg det her behov for a Denne kunnskapen ma
ligger store utfordringer. S i q Eli pre bli viktigere premisslev-
Flere rapporter peker pa . erandgrer for utvikling av
svakheter ved tilbud som i utviklingshem- tjenester som letter situa-
dag gis til brukere av of- mede og andre sjonen for bl.a. familier
fentlige tjenester. Dette funksjons- med funksjonshemmede
dreier seg om darlig in- h d barn og funksjonshemm-
formasjon og veiledning, emmedae. ede med sammensatte
mangelfull saksbehandl- behov.
ing, darlig service og Vi bgr ikke regne oss

manglende koordinering mellom ulike
tjenester og forvaltningsniva. Resultater er
at brukerne opplever 4 bli kasteballer og
ikke far de tjenestene de har krav pa. Det
planlegges, pagar eller er utfgrt en rekke

ferdig med ansvarsreformen for alle utvikl-
ingshemmede har fatt livsvilkar som vi kan
vare bekjent av. Her gjenstar det en rekke
utfordringer som jeg vil komme narmere
inn pa.

www.sor-nett.no

Falck

Forspranget ligger 1 enkelh

Falck 5716
Stor FjernKontroll

- Bidrar til en mer selvstendig
hverdag
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Hovedutfordringer for:

o Politikere er & se mangfoldet i befolk-
ningen og & sgrge for at alle grupper
fglger med i samfunnsutviklingen

e Arbeidsgivere og fagfolk er & kunne
tilby den riktige kompetanse og en god
organisering av tjenestene

o Frivillig sektor er 4 aktivisere rollen som
«vaktbikkjer» og padrivere, men ogsa
som tilbydere av inkluderende aktiviteter.

Hva betyr disse utfordringene mer konkret?
Lokalsamfunn er spesielt viktige for ut-
viklingshemmede og andre som er avheng-
ige av at det ogsa finnes uformell omsorg,
aktiviteter og mgteplasser som skaper
mangfold og tilhgrighet. Uansett positiv ut-
vikling av tjenesteapparatet, ma vi er-
kjenne at det offentlige ikke kan dekke alle
behov. Det er derfor viktig a fa til et godt
samarbeid mellom de personer det gjelder,
pargrende, frivillige og det offentlige.

Som allerede nevnt, vil det fortsatt vere
behov for & synliggjgre utviklingshemm-
ede og andre funksjonshemmede, sette
deres behov og levekar pa dagsorden og ar-
beide for & spre informasjon, fagkunnskap
og bevissthet om etiske spgrsmal. Alt er
deler av en holdningsskapende prosess.

Kompetanse. Forholdene til de svakeste
blant utviklingshemmede — hva slags spesi-
alistkompetanse skal vi ha i forhold til de
aller darligste, de med flere funksjonshem-
ninger og de med store atferdsproblemer?
Oppfglgingen av kartleggingen som Helse-
tilsynet har gjort pa oppdrag av departe-
mentet, den sdkalte KRUT-rapporten, har
avdekket at spesialisthelsetjenesten til ut-
viklingshemmede med store atferdsavvik
og/eller psykiske problemer oppleves som
mangelfull for dem som har det daglige an-
svar i kommunene. Det ligger ogsa store
utfordringer i 4 utvikle systemer som bedre
kan bidra til & bygge opp kompetanse pa
kommunalt niva. Her har Sosialdeparte-
mentet initiert et viktig arbeid knyttet til
IKT-basert undervisning, veiledning og
faglige nettverk. Ny teknologi kan gi nye
muligheter til kompetansebygging og &
motvirke faglig isolasjon.

Rekruttering — vi har grunn til bekymr-
inger da vi ser klar nedgang blant elever og
studenter som sgker omsorgsfag. Samtidig
er ungdomskullene nd mindre.

Den gkende levealderen for utviklings-
hemmede er en sikker indikator pa at ut-
viklingshemmede har fatt et bedre liv.
Sammenliknet med den ¢gvrige befolk-
ningen er den dramatisk. N& er det ikke
uvanlig & mgte utviklingshemmede som er
langt over 70 ar. Men dette fplges av nye
utfordringer, i forhold til aldersrelaterte til-
leggsproblemer. Dette er utfordringer som
ma fglges opp. Et godt grunnlag for dette

har vi etablert ved at det fra og med i ar ble
avsatt midler til oppbygging av et mer
varig nasjonalt kompetansemiljp ved
Ulleval sykehus/Nasjonalt ~ kompet-
ansesenter for aldersdemens knyttet til
Funksjonshemming og aldring. Her inngar
utviklingshemming og aldring som et
sentralt innsatsomrade.

«Et bedre liv» relatert til levealder, betyr
ngdvendigvis ikke at «livskvaliteten» er til-
fredsstillende. Rapportering om ensomhet
gir bl a grunn til bekymring som ogsa gir
det offentlige utfordringer nar det gjelder
utforming av botilbud og helhetlige tjen-
ester og aktiviteter. Vi har heller ikke pa en
god nok mate lgst pro-
blemstillinger knyttet til
utviklingshemmedes mu-
ligheter for ferie- og fri-
tid. Spesielt gjelder dette
for utviklingshemmede
som har behov for mer
omfattende bistand ved
utflukter og reiser.

Vi har fortsatt ikke nok
boliger og enné bor altfor
mange hjemme hos sine
aldrende foreldre! (Dette
viste bl a rapportene
SHD mottok fram til
1999). Vi ma ikke bare
bygge spesialboliger,
men ogsd kunne se pa
bruk av eksisterende bo-
ligmasse.

Vi vet at det & ha funksjonshemmet barn
péavirker hele familien. Det pavirker sgsken
og virker innpa forholdet mellom foreldre.
Foreldrerollen blir ofte dominert av &
kjempe for & fa tjenester, & matte koordin-
ere disse eller strekke seg selv for langt nar
hjelpen er for liten. Slitasjen pa selve sam-
livet kan bli stor. Fgrst og fremst ma for-
eldre fa lov til & vere foreldre og ogsa ha
egne behov. Her har Sosialdepartementet i
samarbeidet med Barne- og familiedeparte-
mentet lagt grunnlaget for utvikling av na-
sjonalt tilbud om samlivskurs for familier
med funksjonshemmede barn.

Darlig koordinering og mangelfull in-
formasjon er dessverre, som tidligere
nevnt, et generelt problem for personer
med sammensatt problematikk som nevnt
tidligere. I forhold til sterkt funksjons-
hemmede barn er det igangsatt flere tiltak
og prosjekt for & bedre situasjonen. Jeg vil
imidlertid spesielt nevne rehabiliterings-
forskriften og forskriften om individuelle
planer som tradte i kraft 1.juli d.a. Den in-
dividuelle planen skal vere brukerens egen
plan og skal sikre brukeren medinnflytelse.
Departementet har ogsda komme med en
veileder til denne. Det er en stor utfordring
a ta dette i bruk pa skikkelig mate.

Vi ma tenke i nye baner nar det gjelder
brukermedvirkning. Hva betyr brukermed-

sjonen.
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,, 1 forhold
til sterkt
funksjons-
hemmede barn
er det igang-
satt flere til-
tak og pro-
sjekt for a
bedre situa-

virkning nér brukeren kanskje ikke skjgnner
sitt eget beste? Her har SOR mottatt midler
fra Sosialdepartementet til et brukermed-
virkningsprosjekt med fokus pa rammer for
a utvikle gkt selvbestemmelse for utvikl-
ingshemmede. Resultatene av dette arbeidet
ser jeg fram til & sette meg inn i.

Nye reformer — vi mé fglge med og helst
vaere i1 forkant med vurderinger av kon-
sekvensene  for  utviklingshemmede.
Hvordan har f.eks fastlegereformen inn-
virket pa utviklingshemmedes helsetilbud?
Forhapentlig har det for utviklingshemm-
ede vert en forbedring & fa fastlege, men
det ma etableres rutiner om oppsgking og
regelmessig oppfelging og
koordinering i forhold til
gvrige tiltak. Jeg wvil i
denne sammenhengen
nevne at en sammenlign-
ende undersgkelse av
situasjonen fgr og etter an-
svarsreformen konkluderer
med at helsevesenet ikke
gir utviklingshemmede et
tilfredsstillende tilbud
(Linaker og Ngttestad
1998)

Bruken av tvang — jeg
tenker her pa oppfglgingen
av den midlertidige loven
om rettigheter for og be-
grensning og kontroll med
bruk av tvang og makt mv.
overfor enkelte personer med psykisk ut-
viklingshemning (Sosialtjenesteloven kap
6 A). Selv om det ogsd kan
dreie seg om underrapportering av meld-
inger om skadeavvergende tiltak, tyder
forelgpige tilbakemeldinger pd at den
faktiske tvangsbruken er redusert etter
bestemmelsen tradte i kraft. Det kan tol-
kes som om det har funnet sted en kompet-
anse- og holdningsendring blant tjeneste-
yterne. Det gjenstar ytterligere arbeid for &
sikre en god oppfelging av lovens inten-
sjoner.

Avslutning

Historien i Norge, og sannsynligvis ogsa i
de gvrige Nordiske land, har vist at utvikl-
ingshemmede ikke automatisk har fatt ta
del i den positive utvikling som andre
borgere har nytt godt av. Den stgrste ut-
fordring fremover bade for politikere, fag-
folk og frivillige er & opprettholde inter-
essen og fokuset omkring utviklingshemm-
ede, slik at gruppen ikke blir hengende
etter i prioriteringene og utforming av nye
velferdstiltak. Utviklingshemmede er ogsa
borgere og bevisstheten om dette ma vi
ogsa ta med oss inn i det videre arbeid pa
politikkomradet funksjonshemmede.



