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Sammendrag

Tittelen pd denne utredningen, Pad hoy tid, opp-
summerer ogsa dens hovedbudskap: Funksjons-
hindrede mennesker i Norge far ikke — og har
over altfor lang tid ikke fatt — oppfylt sine rettighe-
ter. Det legges for darlig til rette for at funksjons-
hindrede kan leve et godt og trygt liv, og for at
funksjonshindrede kan oppleve reell likestilling.

For & gjore noe med dette anbefaler utvalget
en viktig overordnet endring, foruten at det fore-
slas konkrete tiltak pa en rekke forskjellige sam-
funnsomrader.

Den overordnede endringen handler om for-
stdelsen av funksjonshindringer. Lenge har funk-
sjonshindringer - fra utviklingshemminger til
bevegelseshemminger — blitt sett pa primeert som
et helseproblem og en helseutfordring blant folk
flest. Utvalget onsker i stedet & fokusere pa en ret-
tighetsbasert tilneerming, der det enkelte individ
forstds som innehaver av grunnleggende rettighe-
ter som myndighetene og samfunnet som helhet
skal sikre. Den enkelte funksjonshindrede er ikke
primeert en pasient eller en bruker av tjenester,
men et individ og en borger med rettigheter og
muligheter. Det er ikke forste gang dette papekes,
men det er pa hoy tid at dette virkeliggjores, og at
en slik forstaelse preger samfunnet.

I hovedsak er kapitlene i utredningen bygget
opp pa samme maéte. Forst gis det en virkelighets-
beskrivelse samt en gjennomgang av hva
forskning og tidligere utredninger er kommet
frem til. Deretter folger en vurdering fra utvalget,
etterfulgt av anbefalinger til tiltak som ber gjen-
nomferes. Anbefalingene fra utvalget innledes
med en kort tekst om utvalgets ensker og visjoner
pa omradet. Alle kapitlene inneholder illustre-
rende tekster fra skjonnlitteratur og samfunnsde-
batt, samt viktige innspill som utvalget har fatt.

En red trad i utredningen er at det ma skapes
bedre og tydeligere sammenheng mellom de tilta-
kene funksjonshindrede tilbys. Instanser som
snakker darlig med hverandre, overganger som
ikke fungerer godt nok, manglende tydelighet i
kommunikasjonen og generelt det vi ofte kaller
silotenkning, preger for mange av tilbudene som
gis og hindrer full likestilling. Vi ma sikre at funk-
sjonshindrede ikke opplever & havne pa utsiden av

samfunnet. Det ma gjores bade ved at holdninger
endres og ved at det sikres at ordninger faktisk
fungerer, ikke minst ved at disse koordineres
bedre og er basert pa reelle behov og god kunn-
skap.

Med unntak av de tre forste kapitlene, som
ikke har vurderinger eller tiltak, oppsummerer vi i
dette sammendraget kapittelvis noen av funnene
tiltakene som utvalget er kommet frem til. For en
full oversikt henvises leseren til de enkelte kapit-
lene, og da serlig utvalgets vurderinger og forslag
til tiltak.

Kapittel 1: Innledning og mandat gir en intro-
duksjon til utvalgets grunnleggende tankesett, en
definisjon av og diskusjon rundt begreper og ter-
minologi, samt en filosofisk og praktisk gjennom-
tenkning av ideer, verdier og visjoner knyttet til
hvordan vi skaper et godt liv for alle samfunnets
borgere, med serlig vekt pa funksjonshindrede.

Kapittel 2: Utvalgets arbeid og medlemmer gjen-
nomgar utvalgets mandat og sammensetning og
gir en forklaring pa hvordan utvalget har arbeidet.

Kapittel 3: Menneskerettigheter og juridisk ram-
meverk gjennomgéar gjeldende menneskerettighe-
ter og eovrig lovverk med relevans for funksjons-
hindrede, med vekt pa alles like rettigheter og
ikke-diskrimineringsprinsippet.

Kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funk-
sjonshindrede gjennomgéar sentrale problemstillin-
ger knyttet til realiseringen av funksjonshindre-
des rettigheter, herunder viktigheten av & arbeide
med & endre holdninger og fa inkorporert CRPD-
rammeverket i norsk lovgivning og praksis
(CRPD er FN-konvensjonen om rettighetene til
personer med nedsatt funksjonsevne). Foreslatte
tiltak i kapittelet handler om CRPD-inkorporerin-
gen, terminologien som brukes om funksjonshin-
drede, kampen mot siloorganisering og -tenkning,
bedre koordinering og oppfelging, bl.a. i NAV-
systemet, og behovet for mer kunnskap og kart-
legging om funksjonshindredes kér i Norge. Sta-
tens rad for likestilling av funksjonshindrede ma
gjenopprettes og de kommunale radene styrkes,
med fast meterett i kommunestyrene for leder og
nestleder. Ordningen med BPA (brukerstyrt per-
sonlig assistanse) ma revideres og videreutvikles,
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slik at man far pé plass forbedrede, utvidede og
mer helhetlige assistanseordninger og -tjenester
for funksjonshindrede.

Kapittel 5: Mer enn funksjonshindret! konsen-
trerer seg om de krevende utfordringene som fol-
ger med & tilhere flere minoritetsgrupper eller
sosiale kategorier i samfunnet, og samtidig veere
funksjonshindret. Denne type situasjon karakteri-
seres av det som kalles interseksjonalitet. 1 kapitte-
let diskuteres identitetsbasert diskriminering,
samt utfordringer og muligheter knyttet til ulike
identiteter og kombinasjonen av disse. Utvalget
understreker at det trengs mer kunnskap om
funksjonshindredes erfaringer med & tilhere flere
minoriteter. Videre fremhever utvalget behovet
for individuell behandling av det enkelte individ i
sin livssituasjon, og det understrekes at funksjons-
hindrede mé inkluderes i offentlig mangfoldspoli-
tikk, og kunne nyte godt av denne.

Kapittel 6: Familier som venter funksjonshin-
drede barn bererer krevende problemstillinger,
som f.eks. mulig svangerskapsavbrudd. Utvalget
understreker viktigheten av god informasjon og
mye stotte. Det er viktig at rommet for normalitet
og aksept i samfunnet ikke innskrenkes, og at
samfunnet gir full aksept og stette til alle som ven-
ter eller har funksjonshindrede barn, eller som
selv er funksjonshindret. Mennesker i de vanske-
lige situasjonene som her diskuteres, skal kunne
ta reelle og velinformerte valg. Utvalget anbefaler
blant annet en statlig finansiert, helhetlig og nasjo-
nal oppfelgingstjeneste med likepersonstotte og
veiledning for gravide/par som venter funksjons-
hindrede barn. Det skal sikres at alle fosterdiag-
nostiske sentre har sosionom eller familieterapeut
tilgjengelig for tilstrekkelig stotte til gravide og
par som er i en valgsituasjon, og det ber utarbei-
des velkomst-/tiltakspakke til gravide som baerer
frem et funksjonshindret barn.

Kapittel 7: Familier som har funksjonshindrede
barn handler om familiens mete med hjelpeappa-
ratet. Utvalget understreker at situasjonen til
mange familier med funksjonshindrede barn er
uholdbar. Mange far ikke den hjelpen de har rett
pa. Deres rettigheter, som er ettertrykkelig slatt
fast i flere artikler i CRPD, foruten i norsk lov-
verk, brytes hver dag. Utvalget har klare forvent-
ninger til at barnekoordinatorrollen, som ble lov-
palagt fra 1. august 2022, vil forbedre situasjonen
for familier med funksjonshindrede barn. Utvalget
foreslar blant annet at det ma sikres tilstrekkelig
eremerket finansiering til barnekoordinatorstillin-
gene, at barnekoordinatorene som skal felge opp
familier med ulike minoritetsbakgrunner har til-
strekkelig flerkulturell kompetanse for oppgaven,
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og at barnekoordinatorene fir anledning til & veere
koordinator for hele familien. Det ma sikres god
forskning rundt og felgeevaluering av barnekoor-
dinatorrollen. Kompetansen til koordinatorer og
tjenesteytere ma sikres. Utdaterte veiledere méa
oppdateres, og familier og funksjonshindrede
barn ma metes med klart og godt spriak og gode
og forstielige digitale systemer. Retten til pleie-
penger til foreldre som ikke kan delta i arbeidsli-
vet pd grunn av omsorgsoppgaver for egne barn,
ma styrkes og sikres. Den nasjonale parerende-
veilederen mé inneholde krav til tiltak som skal til-
bys sesken som parerende. Det offentliges finan-
siering av likepersonsarbeid som drives i organi-
sasjonene, ma styrkes. Tilbudene for familier med
funksjonshindrede barn ma ogsa bli tilgjengelige
for foreldre med minoritetsbakgrunn.

Kapittel 8: Oppuvekst, fritid og deltakelse for
Sfunksjonshindrede barn og unge tar for seg retten
til deltakelse for funksjonshindrede barn og unge,
med serlig vekt pa inkludering gjennom univer-
sell utforming. Kapittelet tar utgangspunkt i FNs
barnekonvensjons understrekning av at alle barn
og unge har rett til hvile, lek og fritid. I tillegg til
retten til & delta i fritidsaktiviteter, og ikke minst
idrett, tar kapittelet ogsd opp viktigheten av a
kunne delta i trosutevelse og i kulturlivet. Utval-
get fremhever at et mer universelt utformet sam-
funn vil veere med pa & oke synligheten av funk-
sjonshindrede barn og unge. Det kan bidra til
nedvendige holdningsendringer, slik at rettighe-
tene til funksjonshindrede barn og unge blir
bedre realisert. Utvalget anerkjenner den viktige
inkluderingsjobben mange ildsjeler gjor innen
idrett, kultur og fritid, men understreker at dette
arbeidet mé gis bedre rammer. Det er nedvendig
4 oke bevisstheten og kompetansen til bade kom-
munale ledere, herunder skoleledere, og ledere i
frivillige organisasjoner om hvordan funksjonshin-
drede barn og unge kan bli inkludert og segrege-
ring kan bekjempes. Det trengs okt stotte til assis-
tanseordninger. Utvalgets visjon er at alle funk-
sjonshindrede barn og unge skal fa veere hand-
lende og medvirkende individer gjennom en god,
givende og inkluderende hverdag og fritid.

Kapittel 9: Grunnskole og videregdende opplee-
ring tar utgangspunkt i alles like rett til oppleering.
Utvalgets gjennomgang viser at segregert under-
visning og lite deltakelse i ordinzere Kklasser for de
fleste forer til utenforskap og ekt annerledeshet.
Funksjonshindrede elever far generelt ikke nok
utfordringer eller tilstrekkelig leeringsutbytte og
progresjon i skolelopet. Skolesystemet slik det er i
dag, sikrer heller ikke at funksjonshindrede
elever har reell likestilling og medvirkning i skole-
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hverdagen. Lave forventninger i skolen hindrer
fullt leeringsutbytte for elever, og mangel pé vitne-
mal og kompetansevurdering og karakterer ska-
per for mange elever problemer for senere mulig-
heter i arbeidslivet. Det er for darlig informasjons-
flyt og koordinering i overgangene mellom sko-
lenividene. Det er videre et betydelig problem at
mange ufaglaerte assistenter og leerere blir satt til
4 koordinere og ha undervisning for funksjonshin-
drede elever. Generelt er det viktig med skolele-
dere som tydelig og konsistent sikrer funksjons-
hindrede deres fulle rettigheter i skolen. Utvalget
vil at universell utforming av skolen — inkludert til-
gang til leeremidler tilpasset eleven — skal veere
sikret innen 2030. Karriereveiledning ma tilbys
alle elever i grunnskole og videregaende skole
uavhengig av funksjonshindring. Samtlige yrkes-
faglige programfag ma gjeres tilgjengelige slik at
fritt skolevalg i videregdende opplering er en
reell mulighet ogsa for funksjonshindrede elever.
Elevenes behov og ensker i overgangen mellom
skole og arbeid ma styrkes. Skolemyndighetene
og NAV ma fa plikt til & samarbeide for & sikre at
alle elever med rett til et tilrettelagt oppleeringslep
pa veien til arbeidslivet far nedvendig og hensikts-
messig bistand.

Kapittel 10: Hpyere utdanning handler om
funksjonshindredes rett til lik tilgang til heyere
utdanning. Det er et uttrykt enske i samfunnet at
mennesker som ensker det og har talent for det,
skal kunne ta heyere utdanning. Altfor mange
funksjonshindrede opplever at de faller utenfor
denne malsettingen. Kapittelet beskriver barrie-
rer som hindrer funksjonshindrede selv i a ta frie
utdanningsvalg basert pa egne interesser og kvali-
fikasjoner. Det er ogsd samfunnsekonomisk
ulennsomt all den tid feerre kommer seg ut i
arbeidslivet og Dblir varende yrkesaktive.
Forskningen viser at heyere utdanning er den
beste maten a fa funksjonshindrede i jobb pa. Da
ma det lages enklere og bedre ordninger for at
funksjonshindrede kan gjennomfere et heyere
utdanningslep. Utvalget mener NAV i storre grad
ma anvende AAP-ordningen for & gi stette til hoy-
ere utdanning, og dette pa en fleksibel mate som
ivaretar den enkeltes interesser og ensker. Det
ber gis mulighet for tidligere opptak for studenter
som har tilretteleggingsbehov, slik at tilretteleg-
gingen er péa plass til studiestart. Muligheten for
okonomisk stette til funksjonshindrede som ikke
gjennomferer studiene pa normert tid, ber styr-
kes. Lanekassen og NAV maé legge til rette for
okonomiske rammer som gjor det praktisk mulig
4 gjennomfere et studium, og tilleggsstipendet for
funksjonshindrede studenter ma okes. Ufore-
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trygd ber kunne kombineres med heyere utdan-
ning etter individuell vurdering. Lanekassens
regler for omgjering av stipend til 1an mé likestille
trygdeinntekter som AAP og lenn. Utvalget vil at
alle studie- og emneplaner skal gjennomgas med
tanke pa de spesielle utfordringer funksjonshin-
drede matte ha ved gjennomfering. Ogsa funk-
sjonshindrede ma fa reell mulighet til 4 ta utdan-
ning i utlandet.

Kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karriere-
muligheter analyserer bade muligheter og barrierer
for funksjonshindredes deltakelse i arbeidslivet.
For mange er arbeid en kilde ikke bare til inntekt,
men til glede, deltakelse og respekt. Derfor er det
viktig at flest mulig innlemmes i arbeidslivet, sam-
tidig som de som ikke kan veere i arbeid, far den
stotte som trengs for 4 leve et fullverdig liv. Utval-
gets forslag til tiltak reflekterer en visjon om et
arbeidsliv som er inkluderende og fleksibelt, og
der bade arbeidstakere og arbeidsgivere opplever
gleden over og den store nytten ved et arbeidsliv
der alle far delta. I mangt er vi kommet for kort i
Norge. Det er mange grunner til at altfor fa funk-
sjonshindrede er inkludert i arbeidslivet, her-
under mangel pd universell utforming, struktu-
relle hindringer, lite hensiktsmessige ordninger,
darlige holdninger og mangel pad kunnskap. En
ordning som «kurantvedtak» — dvs. at det ikke gjo-
res arbeidsevnevurdering for dem som allerede
har fatt vedtak om inntektssikring i form av ufere-
trygd — gjeor at mange ikke en gang fir mulighet til
4 preve seg i arbeidslivet. Kapittelet inneholder
ellers mange gode eksempler til etterfolgelse,
som utvalget mener man kan leere av. Utvalget
foreslar at det etableres en statlig finansierings-
ordning som arbeidsgivere kan seke midler fra for
a bygge om egne lokaler for kunne legge til rette
for funksjonshindrede arbeidstakere. Det ber
utredes hvordan man bedre kan kombinere trygd,
arbeid og utdanning, slik at det blir mer lennsomt
a arbeide. Fleksibiliteten til & veksle mellom ufere-
trygd og arbeid ma videreferes og styrkes, og det
ber utredes om lennstilskudd kan erstatte ufere-
trygd i de tilfellene der det innvilges gradert ufe-
retrygd. Ordningen med funksjonsassistanse ma
utvides og styrkes. Funksjonshindredes arbeids-
livsdeltakelse ma ogsa veere del av partssamarbei-
det i arbeidslivet pa alle nivaer.

Kapittel 12: Bolig fokuserer pa retten til 4 ha et
trygt hjem. Et trygt hjem er bade et sted der man
kan fa veere seg selv og leve sitt liv pd en god
mate, og et sted der forholdene rundt er tilrette-
lagt slik at man far den oppfelging man trenger.
Utvalget er oppmerksom péa at mange kommuner
befinner seg i en skonomisk vanskelig situasjon,
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men nettopp derfor er det essensielt med tydelige,
lovpalagte krav som motvirker store forskjeller
basert pa hvilken kommune eller del av landet
man bor i. Ny boligsosial lov ma revideres slik at
den presiserer kommunens ansvar for a skaffe
egnet bolig. Kommunen skal gi naedvendig og hen-
siktsmessig hjelp til & skaffe en egnet og passende
bolig til personer som ikke selv kan ivareta sine
interesser pa boligmarkedet. Det ma innferes en
begrensning pa sterrelsen pé bofellesskap og
hvor mange samlokaliserte boliger kommunen
kan legge opp til, slik at boligen feles som et hjem
og ikke en institusjon. Det ber komme nye vilkar
for tilskudd og lan fra Husbanken. Tilskudd fra
Husbanken ma kunne gis i tilstrekkelig storrel-
sesorden slik at den enkelte kan kjope en tilgjen-
gelig bolig og ha mulighet til & ha et eget assisten-
trom dersom vedkommende har behov for det.
Eierlinjen i boligmarkedet for denne malgruppen
ma styrkes ved 4 utvikle nye modeller. Bostatte-
grensen ma revideres arlig slik at uferetrygdede
fremdeles har rett pa bostette nar trygden blir jus-
tert. Inntektsgrensene beor til enhver tid reguleres
slik at alle som er 100 prosent uferetrygdet og far
en trygd under 3,5 G, kvalifiserer til bostette. Det
ber innferes ordninger med ekonomisk varige
insentiver for at funksjonshindrede flyktninger og
asylsekere blir bosatt i egnet bolig raskt.

Kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for funksjons-
hindrede voksme handler om muligheten til &
kunne delta pa lik linje som andre. A veere funk-
sjonshindret skal ikke medfere at man ikke kan
vere en aktiv deltaker 1 samfunnslivet, eller at
man opplever & befinne seg pa utsiden av samfun-
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net. Vakre og viktige visjoner om at «alle skal fa
vaere med» og at «alle skal fi utfolde seg», ma fak-
tisk gjelde alle medlemmer av samfunnet. Univer-
sell utforming er ogsa her et nekkelbegrep. De
stadig mer altomfattende digitale ordningene og
hjelpemidlene i samfunnet ma ikke medfere at vi
far et digitalt klasseskille eller at tjenester i prak-
sis blir utilgjengelige for mange. Det ber gjennom-
fores en informasjons- og holdningskampanje som
retter oppmerksomhet mot funksjonshindredes
utfordringer. Malet ma vaere 4 skape en allmenn
aksept for a sikre rettigheter for denne gruppen
akkurat som for andre. Politiets kompetanse pa
hatkriminalitet mot funksjonshindrede ma styr-
kes. Funksjonshindredes ytringsfrihet ma styr-
kes og ivaretas, bl.a. ved & oke kunnskapen hos
funksjonshindrede selv om egne rettigheter, samt
serge for at informasjon om disse rettighetene er
inkludert i veiledere og informasjonsskriv til dem
som skal bidra med assistanse til funksjonshin-
drede. Funksjonshindredes rett til tros- og religi-
onsutevelse ma sikres. Det er behov for mer
forskningsbasert kunnskap knyttet til funksjons-
hindredes seksualitet og behov for og nytte av
seksualtekniske hjelpemidler. Ogséa nar det gjel-
der samfunnsdeltakelse, er det behov for mer opp-
datert og relevant forskningsbasert kunnskap,
ikke minst om funksjonshindredes levekar over
tid.

Kapittel 14 Administrative og okonomiske kon-
sekvenser gjennomgar de administrative og ekono-
miske konsekvensene av utvalgets forslag til tiltak
og anbefalinger.
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Kapittel 1

Kapittel 1
Innledning og mandat

1.1 Innledning

1.1.1 Oppspill

Norge er av FN en rekke ganger blitt karet til ver-
dens beste land 4 bo i. Det er ikke nedvendigvis
en god beskrivelse av virkeligheten for funksjons-
hindrede som hver dag finner det vanskelig a leve
fullverdige liv p4 grunn av manglende universell
utforming eller tilgang pa assistanse. Det er nok
ikke en virkelighet som de dreyt 100 000 funk-
sjonshindrede som ensker seg inn i det ordineere
arbeidsmarkedet, men ikke slipper inn, kjenner
seg igjen i. Det er heller ikke sikkert at foreldre
som kjemper éarlige og arelange kamper for a
sikre egne barns rett til likeverdig utdanning, vil
skrive under pa det. Det store paradokset her er at
de far full stotte fra det selvsamme organ, nemlig
FN. I sin 13-siders tilbakemelding pa Norges rap-
port vedrerende status for inkorporering av FN-
konvensjonen om rettighetene til mennesker med
nedsatt funksjonsevne (CRPD)!, bruker FN en
halv side pa det de registrerer som positive initia-
tiv og tiltak, mens de neste 12 uttrykker bekym-
ring over Norges manglende innsats pa en rekke
omrader tilknyttet CRPD-omradet.2

Denne utredningen skal rette sgkelyset pa hva
som er de storste hindringene for at funksjonshin-
drede fullt ut kan delta pé alle samfunnets arenaer
i alle livets faser mest mulig pa lik linje med andre.
Utvalget tar mél av seg i hovedsak & anvende kjent
kunnskap for & foresld konkrete, gjennomferbare
tiltak som bringer oss naermere et samfunn med
like muligheter for alle. Utvalget mener tiden er
overmoden for & fi storsamfunnets gehor og
aksept for funksjonshindredes rettmessige krav,

L Convention On The Rights Of Persons With Disabilities
(CRPD) har blitt oversatt til norsk med denne tittelen.
Utvalget vil bruke denne tittelen i utredningen, men vil
anbefale norske myndigheter til 4 gjennomga oversettelsen
pa nytt og bruke begrepene utvalget foreslar senere i
utredningen.

Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

og utvalget mener ogsa at det politiske Norge ikke
lenger kan la veere 4 sikre rettigheter og rettsvern
som muliggjer slik samfunnsdeltagelse.

Det er utvalgets ambisjon at vi som samfunn
fullt ut anerkjenner at funksjonshindredes rettig-
heter mé sikres i praksis, og vi haper vi nar frem
med vére forslag til tiltak.

1.1.2 Likeverdsreformen

Ett av tiltakene i Solbergregjeringens likeverdsre-
form Et samfunn med bruk for alle,® var 4 sette ned
et offentlig utvalg som skulle utrede hvordan vi
kunne sikre et samfunn som «gir rom for mangfold
og annerledeshet og hvilken betydning dette har for
menneskerettigheter, likestilling og demokratisk
deltakelse for personer med funksjonsnedsettelse».
Likeverds- og mangfoldsutvalget ble oppnevnt ved
kongelig resolusjon 23. juni 2021, og utvalgets
arbeid ble viderefort uten endringer i mandatet
etter regjeringsskiftet samme hest. I ettertid endret
utvalget navn til Likestillings- og mangfoldsutvalget.

Det er verdt & merke seg at oppnevningen av
utvalget skapte negative reaksjoner bade hos inte-
resseorganisasjonene for funksjonshindrede og
hos enkeltpersoner. Kritikken gikk pa mandatets
utforming og utvalgets sammensetning, men forst
og fremst var den rettet mot selve oppnevningen
av utvalget. «Vi vet nok; det vi savner er hand-
ling», var omkvedet. Utvalget har stor forstielse
for denne kritikken. Droye tjue ar etter NOU
2001: 22 Fra bruker til borger* burde det veert helt
unedvendig a gjenta mye av det samme. Samtidig
har utvalget sett det som en utfordring 4 finne
flere og enda bedre argumenter for & pavirke poli-
tikernes evne og vilje til & gi denne gruppens men-
neskerettslige og selvsagte krav hoyeste prioritet.
Det at vi i lopet av to tidr ikke har kommet lenger
enn vi har med 4 realisere funksjonshindredes ret-
tigheter, rettferdiggjor kanskje i seg selv en kraf-
tig paminnelse i form av en ny NOU.

3 Meld. St. 25 (2020-2021)
4 NOU 2001: 22
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Til tross for et godt kunnskapsgrunnlag knyt-
tet til utfordringsbildet, har ikke Norge i tilstrek-
kelig grad evnet 4 inkludere landets storste mino-
ritet, funksjonshindrede, i vart eget samfunns- og
arbeidsliv pd en god nok méte. Dette skyldes
mange forhold knyttet til politiske prioriteringer,
strukturelle hindringer innenfor offentlig forvalt-
ning, svakheter i det juridiske rammeverket og
manglende samarbeid mellom offentlig og privat
sektor. Dette understrekes ogsa i ovennevnte til-
bakemelding fra FN. Det skyldes ogsa for darlig
lederskap pad mange niviaer og omrader innenfor
samfunns- og arbeidsliv. Sist, men ikke minst, har
det 4 gjore med de holdninger og fordommer den
enkelte blant oss baerer med seg hver dag, som
kollega, leder, forelder, medmenneske og sam-
funnsborger, og hvordan disse omsettes til prak-
tisk handling der vi er og hvor vi kan utgjere en
forskjell.

Utfordringene funksjonshindrede meter, kom-
mer til uttrykk pd mange forskjellige mater opp
gjennom livet og pa forskjellige arenaer. I grunn-
skole og videregdende skole er det fortsatt langt
igjen for man har fatt til en gjennomgaende uni-
versell utforming, ogsa nar det gjelder leeremidler.
Likesa medferer for lave forventninger fra skolens
side og bruk av ufagleert undervisningspersonale
barrierer for at funksjonshindrede skal fa utnyttet
sitt fulle leeringspotensial. En ekende tendens til
segregering av elever med behov for ekstra stotte,
adskilt fra deres ordineere laeringsmiljo, er sveert
bekymringsfullt, ogsa fordi det har negative kon-
sekvenser for den enkelte utenfor skolen. Ute-
stengelse fra fritidsaktiviteter og fraveer av mulig-
heter til deltagelse i annen samfunnsaktivitet, er
realiteter. Altfor fa far en god nok dokumentasjon
pd hva de kan nar de har fullfert videregiende
skole, og enda feerre kvalifiserer seg til heyere
utdanning. A fullfere utdanning er sveert viktig for
de aller fleste funksjonshindrede. Der legges
grunnlaget for 4 fi innpass i arbeidsmarkedet og
et rikere voksenliv.

Béde funksjonshindrede barn og voksne utset-
tes for hatytringer og voldshendelser i bade apne
og lukkede rom. Det er skremmende. Ny
forskning dokumenterer ogsd at funksjonshin-
drede utsettes for grov diskriminering ved anset-
telser i arbeidslivet, og det avdekkes bade man-
glende kunnskap og skremmende holdninger hos
enkelte arbeidsgivere som ensker a rekruttere
nye medarbeidere. Nar det gjelder muligheter for
4 bidra i det ordinare arbeidslivet, viser utvalgets
arbeid at vi som samfunn litt for lettvint har
avskrevet en mulig arbeidskraftsressurs, for
eksempel gjennom kurantvedtaksordningen. Det
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er en ordning hvor noen grupper funksjonshin-
drede automatisk uferetrygdes uten noen for
form vurdering av mulig arbeidsevne i et ordinaert
arbeidsmarked. Ved & la vaere & kartlegge hva
slags restarbeidsevne mange funksjonshindrede
har, gar Norge glipp av verdiskapende arbeids-
kraft, og de som utestenges blir frarevet gleden
og det identitetsskapende ved & ta aktiv del i et
mangfoldig arbeidsliv. Norge har hatt rad til, og
kanskje har det ogsa veert en enklere lgsning for
myndighetene, & gi livslang uferetrygd fremfor a
gjore en individuell vurdering av hva den enkelte
faktisk kunne ha bidratt med i det ordinsere
arbeids- og samfunnsliv.

Dette tar oss inn til det som har stétt helt sen-
tralt i utvalgets arbeid, og som ogsé er selve fun-
damentet for en retts- og velferdsstat som Norge:
Hvordan kan vi legge til rette for et samfunn hvor
funksjonshindrede far mulighet til deltagelse pa
lik linje med alle andre; pa skolen, i fritiden, i
arbeidslivet og i samfunnet for evrig? Og hva méa
til for & utvikle et rausere og mer inkluderende
samfunn med et storre rom for mangfold snarere
enn en snever forstielse av normalitet?

1.2 Likestillings- og mangfolds-
utvalget - mandat

Mandatet utvalget ble gitt, spenner svaert vidt, noe
alle utvalget har hatt dialogmeter med, ogsd har
papekt. Det har gitt utvalget noen utfordringer og
dilemmaer knyttet til 4 prioritere innsatsen, men
det har ogsa apnet mulighetsrom & utforske bre-
dere.

Utvalget skal kartlegge hvilke holdninger og
utviklingstrekk i samfunn, ekonomi og tekno-
logi som kan fore til et samfunn med mindre
rom for mangfold og annerledeshet, og hvilken
betydning dette har for menneskerettigheter,
likestilling og demokratisk deltakelse for per-
soner med funksjonsnedsettelse. Betydningen
for deltakelse i arbeidslivet skal veere sentralt.

Utvalget skal se hen til forskning, utrednin-
ger og foreliggende kunnskap. Utvalget skal
sammenfatte evalueringer av sentrale tiltak
som har veert iverksatt, herunder drefte om og
hvorfor tiltak har fungert eller ikke. Utvalget
skal se pa erfaringer med virkemiddelbruk
internasjonalt, og vurdere tiltak som har hatt
god effekt i andre land, og som kan ha overfe-
ringsverdi.

Det skal gis en redegjorelse for, og en vur-
dering av, politikken og virkemidlene p& omré-
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det bade pa statlig, regionalt og kommunalt
nivd. Vurderingen skal ogsd omfatte sivil-
samfunnets rolle.

Utvalget skal vurdere og foresla tiltak og
strategiske innsatser som kan bidra til 4 redu-
sere fordommer og bidra til en bevisstgjoring
av rettighetene til personer med funksjonsned-
settelse gjennom hele livslopet, og pé alle sam-
funnets arenaer. Situasjonen for familier som
har, eller venter barn som kan fa behov for sam-
mensatte tjenester, skal innga i denne vurderin-
gen.

Utvalget skal utforme minst ett forslag til
endringer som kan gjennomferes innenfor gjel-
dende budsjettrammer.

Utredningen skal gjennomferes i trdd med
utredningsinstruksen, herunder skal det rede-
gjores for eventuelle gkonomiske og adminis-
trative konsekvenser.

1.2.1 Mandatet og utvalgets overordnede

vurderinger og prioriteringer

Utvalgets utgangspunkt og ramme har vaert man-
datet som ble gitt. Fra oppstart stilte flere med-
lemmer sporsmal ved utvalgets tittel, «Likeverds-
og mangfoldsutvalget», og ensket a erstatte dette
med «Likestillings- og mangfoldsutvalget».
Hovedargumentet for & endre var at «likeverd»
fort kan bli noe selvsagt, noe som ikke forplikter
til handling og endring. Likestilling, derimot, er
en helt sentral mélsetning som ogsd kan gjeres
konkret og forpliktende pa ulike omrader. Samti-
dig var utvalget seg bevisst at det ikke métte miste
de viktige dimensjoner som ikke nedvendigvis lig-
ger i likestillingsbegrepet, men som angar enkelt-
menneskets verdi og selve menneskeverdet: det
faktum at alle mennesker har lik verdi og skal
behandles deretter. For 4 oppleve det, ma det her-
ske likestilling. Utvalget ble enige om at det var et
Kklokt og riktig valg & endre navnet, og seknad om
navnebytte ble innvilget av naveerende kultur- og
likestillingsminister senhesten 2021.

Utvalget innledet sitt arbeid med & diskutere
hvordan det vide mandatet vi var gitt, skulle
avgrenses, samt a finne en struktur og arbeids-
mate for sa langt som mulig 4 kunne oppfylle man-
datet innenfor den tid og de ressurser vi hadde til
disposisjon. Spennet i mandatet reflekteres ogsé i
utvalgets sammensetning hvor mangfold i mange
dimensjoner er representert. Det har likevel veert
bade ensket og helt nedvendig 4 hente inn mye
kunnskap utenfra pd omrader der utvalget selv
har kommet til kort. Mange spesialister pa enkelt-
omrader, samt representanter fra interesse- og
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brukerorganisasjonene, har stilt opp for utvalget
og bidratt stort med sin kunnskap gjennom inn-
spill og dialogmeter.

Det har ikke veert mulig med de ressurser og
tiden utvalget har hatt til disposisjon, & ga i dyb-
den pa alle aspekter ved mandatet, og vi har der-
for méttet gjore visse prioriteringer. Utvalget mer-
ket seg at to forhold spesielt trekkes frem i man-
datet og har derfor viet disse seerlig oppmerksom-
het. Det forste gjelder betydningen av deltagelse i
arbeidslivet for funksjonshindrede. Utvalget ble
spesielt bedt om & se naermere pa denne tematik-
ken. Viktigheten av 4 kunne delta i et meningsfullt
arbeidsliv er stor bade for den enkelte og for stor-
samfunnet. Samtidig ma vi, som nevnt innled-
ningsvis, erkjenne at vi i Norge til n ikke har lyk-
kes med - og faktisk i mindre grad enn andre
sammenlignbare land - 4 inkludere funksjonshin-
drede som ensker 4 ta del i norsk arbeidsliv. Droyt
100 000 arbeidstakere med hel eller delvis
arbeidsevne star utenfor, men ensker seg inn i
norsk arbeidsliv.

Det at utvalget spesielt ble bedt om & se neer-
mere pa funksjonshindredes deltagelse i arbeidsli-
vet, gjorde det naturlig ogsd 4 se narmere pa
funksjonshindrede barn og unges rettigheter og
muligheter tidlig i livet. Forutsetningene for a
kunne leve et godt voksenliv, blant annet det &
kunne delta i et arbeidsliv, er at disse barna og
ungdommenes behov ogsa blir mett med god og
riktig kompetanse og nok ressurstilgang av annet
slag tidlig, enten vi snakker skole, fritid eller
muligheter til deltagelse i samfunnet for evrig.
Utvalget understreker derfor ogsa viktigheten av
utdanning, dokumentasjonen av denne, samt en
grundig kompetansevurdering av den enkelte
elev ved fullfert utdanning. I tillegg til at flere
funksjonshindrede elever ber fi ordineere vitne-
mal ved fullfert grunnskole eller videregiende
skole, bar de elevene som ikke har mulighet til &
oppna et slikt, f4 en grundig vurdering av, og
dokumentasjon pa, hva de faktisk kan. Det vil
vaere avgjerende for 4 kunne si noe om hvilke
arbeidsoppgaver de vil veere kvalifisert til & utfere
og lette inngangen til et arbeidsliv.

Den andre tematikken utvalget spesielt ble bedt
om 4 se p4, er situasjonen for familier som har, eller
som venter, barn med behov for sammensatte tje-
nester. Dette siste er et krevende omrade 4 gd inn i
fordi det er lett & styre inn i en diskusjon knyttet til
abort og kriterier for 4 kunne ta et vanskelig valg.
Utvalget mener 4 ha funnet en méate & behandle
dette temaet pa som balanserer de synspunkter og
verdisyn som utvalgsmedlemmene har, og som
konkretiseres i utvalgets forslag til tiltak.
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Det brede spennet i mandatet gjorde at utval-
get onsket en utredning som reflekterte bredden
og dybden i menneskers livslep, og hvor funk-
sjonshindredes mer spesifikke problemstillinger
ble koblet pa i de forskjellige livsfaser vi alle gér
gjennom. Langt pa vei har vi holdt fast i denne
tenkningen, og den kommer tydelig til uttrykk i
utredningen. Den livsfasen utvalget ikke i seerlig
grad har kunnet prioritere, er funksjonshindredes
alderdom og de utfordringer som ligger der.
Utvalget mener det feltet ber tilgodeses med inn-
henting av ny og utvidet kunnskap, og at det utar-
beides en egen strategi for hvordan Norge best
kan legge forholdene til rette for gode liv ogsa i
denne livsfasen. Av tids- og ressurshensyn er det
ogsa enkelte mer tematiske omréader utvalget ikke
har kunnet gé inn p&, blant annet helse og bered-
skap. Utvalget er klar over at funksjonshindrede
opplever diskriminering pa flere arenaer, men har
ikke kunnet gé inn pé alle disse i denne utrednin-
gen.

1.2.2 Funksjonshindring og mangfold

For 4 kunne bidra til en politikk som sikrer men-
neskerettighetene og reelle muligheter for like-
verdig samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede,
har det for utvalget veert viktig 4 bidra til 4 synlig-
gjore mangfoldet blant funksjonshindrede. Funk-
sjonshindrede erfarer ofte & bli oppfattet uteluk-
kende, eller primaert, som funksjonshindret fordi
funksjonshindringen fungerer som et «viskelaer»
som overskygger andre dimensjoner ved dem
som menneske. For eksempel kan funksjonshin-
drede vare kvinne eller mann, samisk eller etio-
pisk, ung eller eldre, skeiv eller hetero, osv. Funk-
sjonshindrede forstds imidlertid gjerne som en
mer eller mindre ensartet kategori mennesker
med noenlunde samme onsker og behov, og ikke
som en mangfoldig gruppe med variasjon bade i
bakgrunn, kjenn, religion, etnisitet, seksuell ori-
entering og alder. En slik generalisering inne-
barer at en overser at funksjonshindrede tidvis
ogsad meter marginalisering og diskriminering pé
flere grunnlag.

En enslig muslimsk mor fra Somalia som selv
er funksjonshindret, eller har et funksjonshindret
barn, vil for eksempel oppleve utfordringer i til-
legg til funksjonshindringen i sine meter med
norsk samfunns- og arbeidsliv. Det samme gjelder
en skeiv ungdom i rullestol. Hva vil da vedkom-
mendes identitet i egne oyne vare, og hvilken
identitet vil samfunnet tillegge ham eller henne?
Er det mennesket vi ser og forholder oss til, eller
er det den skeive eller rullestolbrukeren vi ser?
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Det er viktig for alle mennesker & sgke etter, og
finne, egen identitet, og det er viktig at storsam-
funnet aksepterer denne identiteten. Utvalget
mener derfor det er viktig & lofte frem et mang-
foldsperspektiv tidlig i utredningen, slik at dette
kan tjene som et grunnleggende perspektiv for
diskusjonene som kommer pd andre omrader
senere.

1.2.3 CRPD og Hurdalsplattformen

Som nevnt innledningsvis, er oppnevnelsen av
dette utvalget ett av tiltakene under forrige regje-
rings likeverdsreform. Det er ingen grunnleg-
gende politisk uenighet i Norge om mal og ambi-
sjoner for funksjonshindredes rettigheter i sam-
funnet. Reell likestilling og opplevd likeverd er
viktig. Derfor har navaerende regjering viderefort
dette arbeidet og spesielt snsket & vektlegge ret-
tighetsperspektivet. Dette kommer Kklart til
uttrykk i Hurdalsplattformen, det omforente
dokumentet som regjeringen bygger sin politikk
pa. Der heter det bl.a. at «regjeringen vil inkorpo-
rere FNs konvensjon for rettane til personar med
nedsett funksjonsevne (CRPD) i norsk lov».°
Denne konvensjonen ble vedtatt av FNs general-
forsamling 13. desember 2006. Norge signerte
konvensjonen kort tid etterpa og ratifiserte den i
2013. I etterkant har det veert tatt flere initiativ for
4 inkorporere konvensjonen i norsk lov, slik
mange andre land har gjort, men det har ikke
veert flertall pa Stortinget for dette. Med utgangs-
punkt i regjeringsplattformen péagir det na et
arbeid pa Stortinget som legger opp til dette skal
skje innen 2024. Som denne utredningen viser, er
funksjonshindrede en gruppe som er spesielt
utsatt for trakassering og diskriminering pa
mange omrader, og derfor har et seerskilt behov
for rettsvern. En full inkorporering av konvensjo-
nen i norsk lov vil vaere et viktig bidrag i s mate.
Regjeringsplattformen signaliserer ogsd pa en
rekke andre omrader behovet for a styrke ivare-
tagelsen av mennesker med funksjonshindringer i
mange faser av livet for pad den maéten a sikre reell
likestilling.

Fra bruker til borger fra 2001° loftet tydelig
frem rettighetsperspektivet i sin papekning av
gapet mellom intensjon og politiske mal for full
samfunnsdeltagelse for funksjonshindrede, og
den virkelighet den samme gruppen opplevde.
Siden da har skiftende regjeringer hatt en politisk
ambisjon om & skulle lukke dette gapet, men det

5 Hurdalsplattformen (2021-2025)
6 NOU 2001: 22
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er grundig dokumentert at vi som samfunn ikke
har lykkes med & oppné searlig sterre grad av reell
likestilling for funksjonshindrede i de dreye 20
arene som har gatt siden da.

I dette utvalgets innledende diskusjoner var
det enighet om at vi skulle synliggjere sammen-
hengen mellom CRPD og forskningsbasert kunn-
skap og erfart praksis i dag. Intensjonen med det
er & avdekke hvorvidt menneskerettighetene bry-
tes pa de omrader utredningen tar for seg. Ingen
blir overrasket nar det avdekkes en rekke brudd
pa disse pa en rekke omrader hver eneste dag.
Det som er mer overraskende, er at vi som en
rettsstat og et moderne og veletablert demokrati
tillater det a skje.

1.2.4 Diskriminering

Diskriminering, undertrykkelse, usynliggjering
og trakassering av mennesker grunnet hudfarge,
etnisitet, sosial klasse, legning og funksjonshind-
ring finner vi til alle tider i alle samfunn over hele
verden, ogsa i vart eget land. Likevel kan det
synes som det gjor sterre inntrykk pa oss nar slikt
skjer et stykke unna, i en annen verdensdel eller, i
alle fall, i et annet land. Nar vi da selv ikke klarer &
mobilisere nok kraft til & utligne den uretten, er
det grunn til & stoppe opp og sperre oss selv: hvor-
for? Manglene og gapene blir ekstra pafallende
nar en rekke utredninger over flere ar har doku-
mentert uretten som begads mot funksjonshin-
drede i vart eget land. Dette er bekreftet av FN,
som har forfattet CRPD og som péser at den blir
fulgt. Er det fordi vi har glidd inn i en «oss og
dem»-kategorisering av befolkningen etter hvert
som majoriteten blant oss har tatt plass i en hver-
dag preget av problemfri velstand? De andre ved-
kommer oss kanskje ikke lenger? Er det fordi de
tilherer denne andre kategorien at vi rettferdig-
gjor en avstandtagen fra dem og, bevisst eller ube-
visst, ogsé rettferdiggjer en annerledes behand-
ling av dem enn den vi forventer selv? Arnulf
Overlands dikt fra 1936, «Du ma ikke sove», er
fristende & trekke frem. Det er skrevet for en helt
annen tid, men den allmenngyldige verdien av dik-
tet selv, og ikke minst diktets mest kjente strofe,
er relevant for alle, til alle tider: «Du ma ikke téle
sa inderlig vel, den urett som ikke rammer deg
selv.» Det fremstar ikke minst paradoksalt nar vi
synes & tile denne uretten bedre nar den rammer
den funksjonshindrede medeleven, naboen eller
arbeidskollegaen, enn nar uretten rammer men-
nesker i andre deler av verden.”

Utvalget har hatt en rekke dialogmeter med
interesse- og brukerorganisasjoner, og disse har

Kapittel 1

brakt sveert verdifull erfaring og kunnskap til
utvalgets arbeid. Det gjor inntrykk 4 here om van-
sker og utfordringer mange har i meter med for-
valtningen pa alle nivaer, om forskjellsbehandlin-
gen enkeltpersoner og familier utsettes for, fra én
kommune til en annen og hvordan tilfeldigheter
blir utslagsgivende i saker av sterste betydning
for den det gjelder. Bedre kompetanse, tydeligere
lederskap, samt mer og bedre dialog pa tvers av
myndighetsnivder og innenfor det enkelte forvalt-
ningsniva er prioriterte oppgaver dette utvalget
peker pa i denne utredningen.

1.3 Menneskeverd og likestilling:
grunnleggende begreper og ideer

1.3.1

Til grunn for denne NOU-en ligger tanken om at
hvert eneste menneske har det samme iboende
menneskeverd. Dette er et begrep vi kjenner fra
aller forste setning av FNs verdenserklaering om
menneskerettighetene fra 1948. For forfatterne av
erkleeringen var begrepet sveert viktig. I mete
med den redselsfulle ondskap verden hadde sett
under andre verdenskrig, en ondskap som ikke
minst var tuftet pd tanken om at noen mennesker
er mindre verdt enn andre, ensket man tydelig —
pa vegne av hele menneskeheten — 4 bekrefte
menneskeverdet.

En funksjonshindring eller annerledeshet tar
ikke — og kan aldri ta — bort noe fra det du er
verdt. Den verdien eller verdigheten du har, pa
linje med alle andre mennesker, bor i deg og er
gitt som et faktum, uavhengig av menneskers ved-
tak, anerkjennelse eller makt. Denne verdigheten
kan begrunnes religiost eller humanistisk, og den
kan forstis og uttrykkes fra forskjellige ideolo-
giske stasteder; den er uansett noe forfatterne av
verdenserklaeringen ansa for & veere et felles tan-
kegods for menneskeheten, og som er begrunnet
i noe som det ikke stir i menneskets makt a
avskaffe.

Det tankegodset er ogsd utgangspunktet for
denne NOU-en.

Iboende verdighet

7 Her skal det papekes at en nylig evaluering av norsk

bistandsarbeid papeker at stetten til funksjonshindrede
innenfor Norges humaniteere innsats er sveert svak og man-
gelfull: https://www.norad.no/om-bistand/publikasjon/
2022/Evaluering-av-Norges-arbeid-med-a-inkludere-mennes-
ker-med-nedsatt-funksjonsevne-i-utviklingssamarbeide/. For
dette utvalget er det ingen motsetning mellom nasjonal og
internasjonal innsats for sikring av funksjonshindredes men-
neskerettigheter og deltagelse. Tvert imot ber det veere slik
at styrking av innsatsen nasjonalt far positive konsekvenser
for innsatsen og bevisstheten internasjonalt.
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1.3.2 Likestilling

Det store spersmalet er om denne tanken om ibo-
ende verdighet har praktiske konsekvenser. Utval-
gets mandat og dets arbeid er basert pa en tydelig
understrekning av at svaret er ja. Det er derfor
utvalget har hatt fokus pa likestilling.

Mange forbinder ordet likestilling mest med
forholdet mellom kjennene. Men likestilling fav-
ner bredere og er nart tilknyttet tanken om alles
iboende verdighet. Menneskets verdighet skal
nemlig ha konsekvenser i méten politikk og sam-
funn utformes pa. Da mé maélet veere at man i
sterst mulig grad skal befinne seg i samme posi-
sjon eller stilling i samfunnet som alle andre
(herav likestilling), uavhengig av hvem man er, og
dermed ogsa uavhengig av hvilke funksjonshind-
ringer man opplever i livet sitt.

1.3.3 Mangfold

Malet for arbeidet med likestilling er at alle men-
nesker skal behandles med likeverd. Malet er
imidlertid ikke at alle skal veere like. Ingen skal
trenge a4 skamme seg over eller irettesettes for sin
identitet eller sine sarpreg, sd lenge denne identi-
teten eller dette saerpreget ikke gir seg uttrykk i
eksplisitte overgrep mot andre menneskers ver-
dighet, identitet eller saerpreg.

Vi ensker kort sagt et samfunn preget av
mangfold. 1 et slikt samfunn styrkes vi gjennom
vare forskjeller, ikke minst fordi vi kan leere av
hverandre og utfylle hverandre. Dette er et sam-
funn der hvert enkelt settes pris pa, respekteres
og far fele stolthet og menneskeverd som det men-
nesket man er, ikke som det mennesket som andre
mennesker synes man burde vere.

1.3.4 Rettigheter

Likestilling kommer i en moderne rettsstat til
uttrykk seerlig gjennom juridiske rettigheter, dvs.
noe man har krav pa og skal ha beskyttet av sam-
funnet man lever i, basert pa selve ens menneske-
verd.

I denne NOU-en gnsker vi & snu vektleggingen
i diskusjonen om funksjonshindringer, likestilling
og mangfold fra funksjonshindringer som et helse-
sporsmal til et rettighetssporsmadl gjennom lovfes-
tede rettigheter.

A ha rett til 4 gd pa skole, til & kunne ha et
arbeid som passer en, til & kunne bruke sin
ytringsfrihet eller sin tros- og tankefrihet, til &
kunne ha vennskap og kjerlighets- og familieliv,
til & kunne nyte godt av kulturtilbud - alt dette er
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rettigheter som mange funksjonshindrede ikke
far oppfylt fordi samfunnet ikke er godt nok tilret-
telagt. Nar det skjer, lever vi ikke opp til idealet
om likestilling, og vi svikter mangfoldet. Dypest
sett truer det selve menneskets iboende verdig-
het.

1.3.5 Holdninger og etikk

Mange vil likevel mene at rettigheter alene er et
for snevert begrep & bruke dersom vi skal
bekjempe diskriminering og manglende likestil-
ling, siden rettighetsbegrepet handler om krav og
juss, og ikke om det som er minst like viktig: hold-
ninger og etikk.

I denne NOU-en anlegger vi et rettighetsper-
spektiv, men det betyr ikke at vi tror at alt leses
ved at vare politikere og evrige myndigheter ved-
tar juridiske rettigheter. Det er to grunner til det:

For det forste er samfunnets ressurser ikke til-
strekkelige til at alle rettigheter kan oppfylles fullt
ut i praksis. Det kan vi ikke bare leve med, sa der-
for er kampen for rettigheter si viktig. Denne
NOU-en er en del av den kampen. At noe vedtas
uten at det felges opp, er bade politisk og moralsk
dypt problematisk. Men det er samtidig et reelt
faktum at ikke alle rettigheter vil kunne virkelig-
gjores helt og fullt til enhver tid. Derfor kan et
ensidig fokus pa rettigheter i beste fall veere ufull-
stendig.

Like viktig er det andre poenget: Mennesker
kan fa alle sine formelle rettigheter oppfylt og like-
vel oppleve diskriminering og tilsidesettelse. I
slike tilfeller er det oftest andre menneskers eller
samfunnets holdninger som kommer i veien. At
man blir oversett, tilsidesatt eller utsatt for mob-
bing eller hatefulle ytringer er sdeleggende for et
menneskes selvbilde og for dets mulighet til &
utvikle seg og leve et lykkelig liv. Noen ganger
handler slike holdninger og slik tilsidesettelse om
ren uvitenhet, i andre tilfeller om mangel pa
empati, i atter andre tilfeller om farlige og hate-
fulle holdninger og fordommer.

Den konstante kampen for sunne holdninger
og grunnleggende etikk og moral utgjer en sen-
tral del av alt det som denne NOU-en handler om,
hand i hind med rettighetsperspektivet. Sunne
holdninger og god etikk kan ikke vedtas. Men
gjennom et konstant fokus pa dannelse og péa
bekjempelse av trakassering og mobbing kan vi
gjore mye. Dette ma skje pa bred front: i skole og
utdanning, arbeidsliv, offentlige institusjoner og
kulturliv. Vi kommer flere ganger i denne utred-
ningen tilbake til at det ikke minst handler om god
ledelse, der samfunnets ledere — fra politikere og
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direktorer til skoleledere og opinionsledere — set-
ter standarden for méaten vi snakker til hverandre
og behandler hverandre pa.

1.3.6 Deltakelse og inkludering

Uansett hva slags funksjonshindringer vi mennes-
ker meoter — eller ikke meter — i livet vart, skal vi
alle fa oppleve at vi er deltakere i samfunnet, ikke
bare tilskuere.

Hva det betyr i praksis 4 veere en deltaker, vari-
erer selvsagt fra menneske til menneske. For
noen handler det om & kunne fi nok hjelp og
stotte til ikke 4 oppleve konstant smerte eller
immobilitet. For andre handler det om & kunne ta
heyere utdannelse eller a fa en jobb. For de fleste
av oss handler det om mange ting pé én gang.

For utvalget bak denne NOU-en er maélet &
utvikle samfunnet vart videre til 4 bli et samfunn
av deltakere. Et stadig mer digitalisert samfunn
skaper enestdende muligheter for a virkeliggjore
det malet, men et slikt samfunn kan ogsa by pa
store hindringer for dem som ikke behersker tek-
nologien eller som pé annet vis faller pa utsiden av
den nye teknologiens velsignelser. Derfor er kam-
pen for likestilling ogsa en kamp i stadig forand-
ring, der samfunnets utvikling pévirker maéten
menneskets rettigheter og likeverd kan virkelig-
gjores pa.

Gjennom all denne forandringen star det
grunnleggende utgangspunktet fast: hvert men-
neske er fodt med iboende verdighet, og den ver-
digheten skal tas vare pa gjennom likestilling, ret-
tigheter, sunne holdninger og rom for deltakelse
for alle. I den kampen er vi i Norge kommet altfor
kort, selv om vi ogsa har mye 4 glede oss over.

Denne NOU-en har som mal at vi skal komme
mye lenger.

1.4 Begrepsbruk

Sprak er makt, og spraket vart er i stadig endring.
Begreper som omtaler grupper av befolkningen
taler ikke alltid tidens tann, og blir erstattet med
nye begreper, som der og da oppleves som mer
passende og mindre stotende eller stigmatise-
rende. Kanskje flyttes definisjonsmakten litt etter
litt over til dem det gjelder. Tiden géar, spraket
endrer seg og det samme skjer pa nytt. Et nytt
begrep tas i bruk og blir normen. Dette er en
naturlig utvikling av spraket, og er hverken forbe-
holdt spraket vart eller den delen av befolkningen
denne NOU-en omhandler.
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Fra bruker til bargm’8 gir en god og grundig
gjennomgang av historikken rundt begrepsbru-
ken om denne delen av befolkningen i sitt delka-
pittel 1.4.1 Begrepet funksjonshemning. Vi viser til
denne for utdyping. De konkluderer med & bruke
folgende begreper i sin utredning:

Utvalget vil i sitt arbeid legge til grunn en vari-
ant av den definisjonen som har veert gjennom-
gdende i norske politiske dokumenter de siste
20 ar - en relasjonell forstaelse av funksjons-
hemning. En ser det pedagogiske poenget med
et ensidig fokus pa omgivelsene, slik f.eks. Oli-
ver (1990) foreslar, men finner likevel at det
nettopp er i samspillet mellom individuelle
funksjonsnedsettelser, omgivelser og situasjo-
ner at funksjonshemmende prosesser utspil-
les. Samtidig konstaterer utvalget at et relasjo-
nelt begrep alene lett blir inkonsistent i bruk,
og ofte medferer at avgrensningen mot en bio-
logisk forstielse ikke blir tydelig. Funksjons-
hemning er et s4 mangesidig fenomen at en
trenger flere begreper — slik en finner det i den
engelsk-spraklige tradisjonen. Etter utvalgets
mening er det nedvendig 4 gjore to distinksjo-
ner. Dels ma en markere skillet mellom det
individuelle og det relasjonelle. En trenger et
begrep som refererer til individers vanskelig-
heter med a utfore visse aktiviteter eller funk-
sjoner, og et som refererer til relasjonen mel-
lom disse individene og det miljg og samfunn
som de lever i. Videre ber en pa det individuelle
niva markere et skille mellom det absolutte og
det relative/relasjonelle. Med det absolutte
menes funksjonsnedsettelsen som biologisk
fenomen, det som refererer til kroppens eller
kroppsdelers funksjoner. Det relative/relasjo-
nelle viser til individet i sitt milje. Skillet tilsva-
rer det engelskspréklige skillet mellom impai-
rment og disability. Det er vanskelig & finne
gode norske ord. Nar utvalget i fortsettelsen
snakker om redusert funksjonsevne eller funk-
sjonsnedsettelse viser det til tap av, skade pa
eller avvik i en kroppsdel eller i en av kroppens
psykologiske, fysiologiske eller biologiske
funksjoner. @vrige definisjoner er som folger:
Funksjonshemmende forhold viser til et gap
eller misforhold mellom forutsetningene til
mennesker med redusert funksjonsevne og de
krav miljeet og samfunnet stiller til funksjon pa
omrader av vesentlig betydning for a etablere
og opprettholde selvstendighet og en sosial til-
veerelse. Nar betegnelsen funksjonshemmet

8 NOU 2001: 22
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brukes om personer vises det til de som fér sin
praktiske livsforsel vesentlig begrenset pa
grunn av gapet eller misforholdet mellom per-
sonens nedsatte funksjonsevne og miljgets/
samfunnets krav. Utvalget er innforstatt med at
grensedragningen mellom det absolutte og
relative fortsatt vil veere flytende - til tross for

dette forsek pa en opprydding i begreper.
NOU 2001: 22 Bruker til borger

Fra bruker til borger’ innforte med dette todelin-
gen som embetsverket fortsatt bruker i dag. For &
forseke 4 komme til en mer standardisert bruk og
forstaelse av begrepene ble det i Stortingsmelding
40 Nedbygging av funksjonshemmende barrierer
redegjort for de sentrale begrepene:

I meldingen skilles det mellom begrepene ned-
satt funksjonsevne og funksjonshemning. Begre-
pene kommer blant annet til anvendelse nar
det beskrives tiltak for 4 motvirke at personer
med nedsatt funksjonsevne blir funksjonshem-
met.

Synonymt med begrepet nedsatt funksjons-
evne vil man kunne se redusert funksjonsevne
eller funksjonsnedsettelser.

Meld. St. 40 (2002-2003)
Nedbygging av funksjonshemmende barriever

Begrepene ble oppsummert pa felgende mate i
lovutvalget NOU 2005: 8 Likeverd og tilgjengelig-
het:

Nedsatt funksjonsevne eller funksjonsnedsettelse
foreligger nar en kroppsdel eller en av krop-
pens fysiske eller kognitive funksjoner er tapt,
skadet eller pa annen mate nedsatt.
Funksjonshemming kan oppsta i et individs
mete med samfunnet, nar individets deltakelse
begrenses og dette kan knyttes til nedsatt funk-
sjonsevne.
NOU 2005: 8 Likeverd og tilgjengelighet

Todelingen innebar at begrepet funksjonshemmet
skulle romme den relasjonelle forstaelsen av funk-
sjonshemming, hvor funksjonshemmingen opp-
stdr som et resultat av interaksjon mellom men-
neske og omgivelse. Nedsatt funksjonsevne eller
funksjonsnedsettelse skulle brukes nar man snak-
ket om et individs fysiske eller kognitive funksjo-
ner. Ifolge denne oppdelingen kan ikke en person
ha en funksjonshemming — men hen kan bl funk-
sjonshemmet i mote med utilgjengelige omgivel-
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ser. Man har derimot en funksjonsnedsettelse.
Dette skillet ble aldri ble godt etablert i det norske
spréiket utover bruken i embetsverket. Begrepene
blir per i dag brukt om hverandre uten at man
skiller pa at de betyr ganske ulike ting. Den rela-
sjonelle forstielsen av funksjonshemming har latt
vente pa seg, og mange vil nok forstd funksjons-
hemming som et trekk ved individet, ikke ved
samfunnets strukturer. I de siste drene har noen
derfor pa lagt til et ord for 4 klargjere, og bruker
begrepet funksjonshemmende forhold/barrierer.

I Norge har vi lang tradisjon for & bruke en
medisinsk forstielse av funksjonshemming, som
vil omtales ytterligere i kapittel 4: Kjerneproblem-
stillinger. 1 riktig gamle dager fikk man til og med
navn etter sin funksjonsnedsettelse, som Ivar inn
beinlausi («den benlese»), som var en av Ragnar
Lodbroks senner. Han skal ha hatt brusk i stedet
for ben i kroppen. Ivar har i ettertid fatt hele sin
identitet definert ut ifra sin funksjonsnedsettelse.
Selv ville han kanskje ha ment at han hadde andre
kvaliteter som var viktigere enn akkurat hvordan
bena hans var.

Denne tanken, om at man er noe mer enn sin
funksjonsnedsettelse, og at ansvaret for funk-
sjonshemmingen ikke er individets ansvar, har
gjort at mange na er pa leting etter nye, bedre
begreper pa dette. Vi skal beskrive noen av begre-
pene som er i bruk per i dag i det felgende.

Det er forelopig ingen konsensus blant funk-
sjonshemmedes organisasjoner om et nytt
begrepssett, men de fleste er enige om at begre-
pene embetsverket bruker er utdaterte. En del
har sett til Sverige. I Sverige bruker man begrepet
Sfunksjonshinder. Funksjonsvariasjon er et annet
begrep som er en del i bruk i Sverige, dog ikke av
embetsverket.

Funksjonshinder-begrepet blir brukt pa samme
maéte som funksjonshemming-begrepet var ment
til & brukes i Norge. Man er funksjonshemmet/
funksjonshindret fordi man lever i et samfunn
som ikke er utformet for personer som ligner en
selv. Nar noe blir vanskelig & gjore for en person,
for eksempel & spise pa restaurant, skyldes det
ikke det personens bruk av rullestol, men at
restauranten har trapper (og ingen rampe) ved
inngangspartiet. Personen blir hindret eller hem-
met av sine omgivelser.

Begrepet funksjonsvariasjon har ikke en fast
definisjon. Begrepet kan omhandle alle mennes-
ker og beskriver at alles funksjon varierer i hele
befolkningen. Det handler ikke om & veere bedre
eller darligere, men annerledes. For eksempel er
ikke bare utviklingshemming en funksjonsvaria-
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sjon, men sveert hoy intellektuell evne er ogsa en
funksjonell variasjon.

Funksjonsvariasjon er ikke et synonym for
funksjonshemming, men brukes noen ganger pa
den maéten. I Norge er det vanlig at ordet «funk-
sjonsvariasjon» brukes om de av oss som har en
normbrytende funksjon over en viss varighet.
Noen foretrekker det fordi de oppfatter «varia-
sjon» som mindre negativ enn «funksjonsned-
satt». Andre er imot at begrepet brukes pa den
maten og mener at «variasjon» reduserer vanske-
lighetene de faktisk opplever i hverdagen. Man
kan ogséa papeke at det er vanskelig 4 vite hvem
man snakker om hvis man snakker om funksjons-
varierte. Strengt tatt snakker man da om hele
befolkningen. Dette gjor at enkelte synes begre-
pet er lite formalstjenlig & bruke. Andre forstir og
bruker begrepet pa en slik mate at det erstatter
begrepet funksjonsnedsettelse. Istedenfor funk-
sjonsnedsettelse, som indikerer at noe er nedsatt,
fastslar begrepet «funksjonsvariasjon» bare at det
er en variasjon i funksjonen ut ifra hvordan man
vanligvis forventer at mennesker fungerer.

Funksjonsvariasjon henger tett sammen med
begrepet normbrytende  funksjon/normbrytende
kropp. Dette brukes for 4 tydeliggjere at man
snakker om de av oss som ikke har en ordineer
variasjon i funksjon, men en normbrytende funk-
sjon og/eller normbrytende kropp. Dette er i lik-
het med funksjonsvariasjon ikke et negativt ladet
begrep, men et begrep som viser til at noen av oss
har en kropp som fungerer annerledes enn det
normen tilsier, uten at dette nedvendigvis er nega-
tivt eller positivt.

Utvalget har valgt 4 bruke begrepet funksjons-
hindret 1 sin utredning. Utvalget mener begrepet
beskriver godt at personer blir hindret av man-
glende tilrettelegging i sin samfunnsdeltakelse.
Utvalget vurderer det dithen at funksjonshemmet-
begrepet i praksis har blitt fylt med annet innhold
enn hva Fra bruker til borger hadde til intensjon.
Ved 4 introdusere et nytt begrep héiper utvalget at
meningen bak begrepet blir tydeliggjort og
sementert i spriaket. Utvalget er likevel klar over
at begrepet ikke er optimalt. Det er en viss fare for
at den spraklige forstaelsen av funksjonshindret
pa nytt vil skli ut, som skjedde med funksjonshem-
met-begrepet. Vi har enda ikke funnet begrepet
som oppleves som frigjerende for gruppen selv,
og som er i trdd med CRPDs anerkjennelse av at
det er samfunnet selv som bidrar til 4 skape funk-
sjonshindring. Vi mangler ogsa et godt begrep for
diskrimineringen funksjonshindrede opplever. Pa
norsk har vi blant annet begreper for rasisme og
sexisme, men noe tilsvarende begrep for diskrimi-
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nering av funksjonshindrede finnes ikke. Utvalget
onsker ogsé at man erstatter det forslitte og nega-
tivt ladde begrepet «bruker» med nye og bedre
begreper. Bruker-begrepet er med pa 4 under-
bygge en ubalanse i et maktforhold som ikke
burde vaere der.
Tradisjonelt sett har funksjonshindrede blitt
delt inn i felgende undergrupper:
— Personer med synshemming
— Personer med bevegelseshemming
— Personer med herselshemming
— Personer med utviklingshemming
— Personer med psykososiale funksjonsnedset-
telser

Ingen er kun sin diagnose eller skade, sd embets-
verket har valgt & bruke begreper som begynner
med «personer med...» i stedet for begreper som
utviklingshemmede eller bevegelseshemmede. Utval-
get mener som Fra bruker til borger'® — ingen kan
ha en hemming. Man er hemmet av samfunnet og
samfunnsstrukturene. Som i diskusjonen rundt
funksjonshemmet-begrepet over, mener utvalget
at «personer med...hemming» ikke bidrar til &
fremme forstdelsen av de samfunnsskapte barrie-
rene funksjonshindrede meter. Igjen blir den
medisinske forstielsen lagt til grunn, og ansvaret
lagt pa individet. Utvalget vil i sin videre utredning
bruke begreper som bevegelseshemmet eller
utviklingshemmet i de tilfellene det er formalstjen-
lig 4 skille pa undergrupper av funksjonshindrede.
Funksjonshindrede er en svaert mangfoldig
gruppe, som meter ulike utfordringer i samfun-
net. Ofte kan disse utfordringene ogsé variere
mye innenfor personer med samme diagnose.
Utvalget vil derfor spesifisere hvilken under-
gruppe tiltakene retter seg mot der dette er rele-
vant.

Utvalget har valgt 4 ikke bruke begrep som
nedsatt funksjonsevne eller funksjonsnedsettelse.
Mange funksjonshindrede opplever disse begre-
pene som stigmatiserende. Det kan oppleves
ugreit 4 beskrives som en som har nedsatte evner
til 4 fungere, eller som en person med nedsatt
funksjon — nar man med riktig tilrettelegging
kunne fungert helt fint. Det er heller ikke slik at
man som funksjonshindret opplever a vaere kon-
stant funksjonsnedsatt. En rullestolbruker kan
drive heytlesing i barnehagen uten & gjere det
darligere pa grunn av sin rullestol. En hersels-
hemmet person kan bake like gode boller som alle
andre.

10 NOU 2001: 22
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Er du halt, kan du ride, handlaus gjcete, er du

dauv, kan du duga i strid
Blind er betre enn brend a vera,
daud mun ein lite duga.

Héavamal, strofe 71

Utvalget har valgt & beholde originalbegrepene
brukt i ulike sitater og utdrag fra forskning vi har
benyttet oss av i denne utredningen. Utvalgets
egen tekst vil dog bruke funksjonshindret som
beskrevet over.
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Kapittel 2
Utvalgets sammensetning og arbeid

2.1 Utvalgets medlemmer

Utvalget har bestatt av en bredt sammensatt
gruppe av parerende, fagpersoner og represen-
tanter fra interesseorganisasjoner. Etter regje-
ringsskiftet ble utvalget supplert med to utvalgs-
medlemmer fra henholdsvis NHO og LO. Utvalget
har bestatt av folgende medlemmer:

— Nils Kristian Bogen, viserektor ved
Universitetet i Serest-Norge, Skien (leder)

— Tove Linnea Brandvik, forbundsleder i Norges
Handikapforbund, Lindas

— Ingrid Thunem, leder i Unge
funksjonshemmede, Tromse
(ungdomsrepresentant)

— Henrik Syse, Professor II ved Oslo Nye
Hoyskole og forsker i etiske sporsmaél ved
PRIO, Oslo

— Faridah Shakoor Nabaggala, daglig leder
i Abloom, Oslo

— Morten Magelssen, fersteamanuensis ved
Senter for medisinsk etikk ved Universitetet
i Oslo og professor 11 i bioetikk ved MF
vitenskapelig heyskole, Oslo

— Olaug Nilssen, forfatter, Bergen

— Bjern Hatterud, forfatter og kurator, Oslo

— Line Melbge, professor i Disability Studies ved
UiT - Norges arktiske universitet, Harstad

— Paal Haavorsen, seniorradgiver i
Bransjeforeningen Arbeid og Inkludering
i Neeringslivets Hovedorganisasjon (NHO),
Oslo (oppnevnt mars, 2022)

— Silje Ask Lundberg, seniorradgiver i Oil
Change International, Tromse

— Bard Nylund, avdelingsleder
Landsorganisasjonen i Norge (LO), Oslo
(t.o.m. september, 2022)

— Anne Cecilie Bentsen, Seniorradgiver,
Neringslivets Hovedorganisasjon (NHO),
Hamar (t.o.m. februar, 2022)

— Jon Krognes, rektor ved Tonheim
Folkehegskole (t.o.m. februar, 2022)

Utvalget har hatt noen utskiftninger av medlem-
mer. Anne Cecilie Bentsen, seniorradgiver fra
Neringslivets Hovedorganisasjon (NHO) i Oslo
og Jon Krognes, rektor ved Tonheim Folkehog-
skole pd Hamar trakk seg i februar 2022. Utvalgs-
medlem Bentsen ble erstattet av Paal Haavorsen.
Bérd Nylund, Landsorganisasjonen i Norge (LO),
Oslo trakk seg fra utvalget september 2022. Etter
en samlet vurdering ble det ikke oppnevnt noen
ny representant fra LO. Gitt at arbeidstakersiden
ikke har veert representert i utvalget siden sep-
tember 2022, ble det bestemt at det heller ikke vil
veere naturlig at arbeidsgiversiden ved NHO var
representert i utvalget. Paal Haavorsen, som
representerte NHO og Bransjeforeningen Arbeid
og Inkludering, har felgelig kun representert sist-
nevnte i ettertid.

Sekretariatet har bestatt av Camilla Huggins
Aase (sekretariatsleder) og Anne Hushagen og
Sara Myhrer (sekretarer). Sekretariatet kom i sin
helhet pa plass i januar 2022 og har veert under-
lagt Kultur- og likestillingsdepartementet (KUD).
Torunn Berg (KUD) var fungerende sekretariats-
leder fra august 2021 og ut aret, og Georg Hilmar
Antonsen (KUD) fungerte som sekreteer i samme
periode.

2.2 Utvalgets arbeidsmate

Utvalget har til sammen gjennomfert elleve
utvalgsmeter. Mange av disse har vert viet til 4
hente inn spesifikk kunnskap fra relevante aktorer
og personer i norsk samfunnsliv. Sekretariatet har
hatt hovedansvaret for kunnskapsinnhenting,
skrivearbeidet, samt planlegging av utvalgsme-
tene og finne relevante innledere. Dette har
skjedd i tett dialog med utvalget.

Gitt mandatets brede omfang ble arbeidet brutt
ned pa enkelttema og arbeidsgrupper ble etablert
rundt disse. De fleste utvalgsmedlemmene har del-
tatt i flere arbeidsgrupper. Hver arbeidsgruppe har
gjennomfert en rekke meter og diskutert tematikk
knyttet til det som etter hvert har blitt til utrednin-
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Utvalget har mottatt skriftlige innspill fra fel-
gende organisasjoner:

— ADHD Norge

— Norges Blindeforbund

— Stopp diskrimineringenen

— Radet for psykisk helse

— Unge funksjonshemmede

— Stiftelsen VI

— Herselshemmedes Landsforbund (HLF)

— Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
(FFO)

— Norsk Nettverk for Down Syndrom med Ups
& Downs lokallag (NNDS)

— Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes
organisasjoner (SAFO)

— Nasjonal kompetansetjeneste for barn og
unge med funksjonsnedsettelser (NKBUF)

Boks 2.1 Organisasjoner som har gitt skriftlige innspill

— Redd Barna

- 4H

— Stopp hatprat

— Barneombudet

— Den norske kirke v/ Kirkeradet

— Bufdir — Barne-, ungdom-, og familiedirekto-
ratet

— Den norske turistforeningen (DNT)

— Likestillings- og diskrimineringsombudet
(LDO)

— Norges institusjon for menneskerettigheter
(NIM)

— Samarbeidsradet for tros- og livssynssam-
funn (STL)

gens endelige kapittelinndeling. Sekretariatet har
koordinert arbeidsgruppene og veert sekreter i
alle arbeidsgruppemaoter.

2.2.1

Utvalget har i utvalgsmetene fitt en rekke innspill
fra blant annet myndighetsrepresentanter, fagper-
soner og forskere, interesseorganisasjoner og
parerende. Utvalget har aktivt sekt & hente inn-
spill fra et mangfold av organisasjoner for 4 fi mye
informasjon og et best mulig kunnskapsgrunnlag.
Det har vaert mulig a sende innspill gjennom nett-
siden [likestillingogmangfold.no. 21 organisasjoner
benyttet seg av muligheten, og 33 privatpersoner
har sendt inn sine innspill via nettsiden.! Mange
av innspillene kommer fra funksjonshindrede selv,
men mange kommer ogsa fra parerende. Vi vil
komme tilbake til hvordan utvalget har jobbet
med & innhente innspill fra barn og unge senere i
kapittelet. Hvilke aktorer utvalget har mottatt inn-
spill og innlegg fra presenteres i de rosa boksene.

Innhenting av innspill

Utredningsprosessen og bruk av forskning

Utvalgets mandat var vidt, og tilgangen pa
forskningsbasert kunnskap varierer betydelig
mellom fagfeltene utredningen dekker. Noen
omrader dekkes godt av enkeltmedlemmer i utval-

1 Utvalget har mottatt over 20 innspill over sosiale medier.

Dette vil omtales senere i kapitlet.

get. I tillegg har utvalget sokt tilgjengelig kunn-
skap der den har veert a finne, det meste hentet fra
forskning, men ogsad annen, mer anekdotisk og
erfaringsbasert kunnskap er hentet fra interesse-
organisasjoner, utvalgsmedlemmene selv og
ovrige formelle og uformelle nettverk. Utrednin-
gen avdekker ogsé at det pd mange felt mangler
kunnskap. Da har utvalget foreslatt som tiltak at
det iverksettes mer forskning pa feltet.

Studieturer og eksterne seminarer

Gjennom arbeidet har utvalget veert pa studie-

turer, befaringer, holdt foredrag om mandat og

arbeid, samt veert representert ved ulike arrange-
menter og seminarer. Utvalget har gjort felgende:

— Arbeidsgruppen med ansvar for arbeid, syssel-
setting og karrieremuligheter dro i juni 2022 pa
studietur til Grenland hvor de besgkte Keops
Porsgrunn, Frisk Bris i Bamble Kommune og
arbeid- og inkluderingsbedriften Grep i Skien.

— Utvalget og sekretariatet dro pa studietur til
Stiftelsen Signo med Tegnsprakutvalget og
sekretariatet, september 2022.

— Utvalget deltok pa Abloom sin arlige fagfesti-
val, november 2021.

— Utvalget var pa befaring pa Abildse géard,
november 2021. Gardens hovedsatsning er a
forebygge frafall i skolen.

— Utvalgsleder Nils Kristian Bogen holdt fore-
drag om utvalgets mandat og arbeid til Bufdir,
november 2021
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Boks 2.2 Eksterne og interne innledere pa utvalgsmoter

I lopet av perioden har utvalget hatt ulike innle-

dere som har gitt innspill til utvalget pa utvalgs-

meter og i arbeidsgrupper. Folgende har utval-
get fatt innspill fra:

— Janne Skei, daglig leder, Samarbeidsforumet for
funksjonshemmedes organisasjoner (SAFO)

— Berit Vegheim, leder, Stiftelsen Stopp diskri-
mineringen

— Eirik Rise, kampanjeradgiver, Stopp hatprat

— Siri Espe, interessepolitisk leder, Unge funk-
sjonshemmede

— Mina Haugen, radgiver, Norges institusjon for
menneskerettigheter (NIM)

— Thale Skybak, seksjonsleder, Redd Barna

— Eli Knesen, fagdirekter, Likestillings- og dis-
krimineringsombudet (LDO)

— Maya-Katrin Skjeldal, velferds- og likestillings-
ansvarlig og Jergen Aagedal Sundt, politisk
radgiver i Norsk studentorganisasjon (NSO)

— Magnhild Serbotten og Sandra Vanessa Bor-
haug, prosjektleder i Samarbeidsforumet av
funksjonshemmedes organisasjoner (SAFO)

— Jan Tossebro, professor i Sosialt arbeid ved
NTNU

— Hans Christian Holte, NAV-direktor

— Patrick Stefan Kermit, professor i Helseviten-
skap ved NTNU

— Annette Drangsholt, styreleder i Autismefore-
ningen Norge

— Thorgeir Hernes, pensjonist, ledet b.la. Reha-
biliteringsmeldingen

— Halvor Melbye Hanisch, AFI, forsteamanuen-
sis i mangfold og inkludering, OsloMet

— Elisabeth Ugreninov, forsker II ved Velferds-
forskningsinstituttet NOVA, OsloMet

— Karen Steffensen, prosjektkoordinator Dyreas-
sistert Arbeidstrening, Mental Helse Ungdom

— Bettina Lindberg, leder i Lavemammaene

Else Leona McClimans, tidligere leder i Advo-
katforeningens menneskerettighetsutvalg
Kjetil Mujezinovi¢ Larsen, professor i retts-
vitenskap ved UiO

Bent Heie, Statsforvalter i Rogaland og tidli-
gere helse- og omsorgsminister

Berit Berg, professor ved Institutt for sosialt
arbeid, NTNU

Eva Henriksen, sentralstyremedlem i Skeiv
Ungdom

Froydis Sund, seniorradgiver ved Likestil-
lingssenteret

Rune Halvorsen, professor i sosialpolitikk ved
Institutt for sosialfag — internasjonal forskning,
OsloMet

Johan L. Tennesson, professor ved Institutt for
lingvistiske og nordiske studier, UiO

Nanna Kathrine Edwards, stipendiat, Institutt
for vernepleie ved UiT

Trine Wigtil, styremedlem i Handikappede
barns forening (HBF)

Rebecca Tvedt Skarberg og Stein Aksnes, Sen-
ter for sjeldne diagnoser ved Oslo Universi-
tetssykehus

Mads Andreassen, tidligere leder for Para-
idrett i Norges idrettsforbund

Sophia Eusébio, seniorradgiver, Bufdir
Vasilis Sitras og Kristian Ophaug, Fostermedi-
sinsk avdeling, Kvinneklinikken, Oslo univer-
sitetssykehus (OUS)

Randi @degaard og Ingrid Marvin, Norsk nett-
verk for Down Syndrom (NNDS)

Utvalgsmedlemmene Ingrid Thunem, Henrik
Syse, Olaug Nilssen, Morten Magelssen, Faridah
Shakoor Nabaggala, Tove Linnea Brandvik, Line
Melbee og Paal Haavorsen har holdt innlegg pa
gitte tema.

Utvalgsleder Nils Kristian Bogen holdt fore-
drag om utvalgs arbeidet pa fagdag hos Unge
Funksjonshemmede, mars 2022.

Ungdomsrepresentant og  utvalgsmedlem

2.3 Innspill fra funksjonshindrede

barn og unge

CRPD Artikkel 7 omhandler barn og presiserer at

25

Ingrid Thunem holdt foredrag om utvalgets funksjonshindrede barn og unge skal bli lyttet til,

arbeid hos SRHR-Nettverket som herer til og fa utrykke sine synspunkter.2 Utvalget bestemte

under Sex og Samfunn, mai 2022. seg tidlig for at spesielt barn og unges situasjon
— Utvalgsleder Nils Kristian Bogen og utvalgs- prioriteres i utredningen. For & ivareta barneper-

medlem Paal Haavorsen deltok i panelsamtale

om diskriminering av funksjonshindrede

arbeidssekere arrangert av NOVA — Velferdsin- 2 Konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt

stituttet, september 2022. funksjonsevne (CRPD) Artikkel § 7
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Likestillings- og
mangfoldsutvalget ensker
innspill fra deg!

Figur2.1 Likestillings- og mangfoldsutvalget ansker
innspill fra deg!

Bildet illustrerer fire funksjonshindrede unge i aktivitet. En
som bruker mobilitetsstokk, en som bruker tegnsprak, en som
skater og en som bruker rullestol og spiller gitar. @Qverst i
midten pa bildet star teksten «Likestillings- og mangfoldsutval-
get ensker innspill fra deg!». Bildet ble sendt ut til en rekke
barne- og ungdomsorganisasjoner, og delt pa ulike sosiale me-
dier for 4 innhente innspill.

Illustrasjon: Sara Myhrer

spektivet har utvalget aktivt gatt ut for a innhente
heringsinnspill fra barn og unge.

2.3.1

I forste utvalgsmete ble utvalget enig om a
benytte diverse sosiale medier for & na et storre
publikum og fi innspill som kanskje ellers ikke
hadde kommet inn.

Det er forsket lite pa funksjonshindrede barns
rett til & delta, medvirke og bli hert. Ifelge sivil-
samfunnets alternative rapport til CRPD-komitéen
viser eksisterende forskning at funksjonshindrede
barn ofte ikke far oppfylt sin rett til & medvirke i
prosesser som omhandler dem selv.3 De skriftlige
innspillene fra organisasjoner som Redd Barna,
Unge funksjonshemmede og Barneombudet foku-
serte pa at barneperspektivet ma tas i betraktning
i utredningen, og prioriteres hvis utvalget ble nedt
til & avgrense malgruppen. For utvalget har det
veert viktig & serge for 4 fa barn og unges egne
historier eller tanker pa omradet. Utredningsin-
struksen forplikter inkludering av barn og unge i
Norges offentlige utredninger. P4 grunn av tids-

Innspill til utvalget

3 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)

Pa hoy tid

ned har ikke utvalget hatt mulighet til & opprette
et barneutvalg og har derfor tatt i bruk andre
metoder for & nd barn og unge og samle innspill
fra dem. Barneombudet oppfordret utvalget til &
ha et barneperspektiv i utredningen, og gjennom-
fore en barnerettighetsvurdering. Utredningsin-
struksen med veileder stiller ogsa krav til barns
rettigheter, og konsekvensene som folge av et for-
slag.* Barneombudet skriver i sitt innspill at bar-
nerettighetsprosess handler om & innhente kunn-
skap fra barn og unge selv.

Det er (...) viktig at utvalget ser pd hva som
hindrer oppfyllelsen av barns rettigheter, og
hva som skal til for 4 fa dem realisert. Barne-
ombudet oppfordrer utvalget til 4 ha et barne-
perspektiv i arbeidet, og som en del av dette

gjennomfere en barnerettighetsvurdering
Innspill fra Barneombudet (02.11.22)

Myndighetene kan bruke barnerettighetsvurde-
ringen for & utrede hvilke konsekvenser politikk-
og lovgivningsforslag har for barn og unges rettig-
heter. Myndighetene skal gjennom dette under-
seke hvilke rettigheter som bergres av forslagene
og vurdere om de bidrar til 4 oppfylle barn og
unges rettigheter. Nye tiltak ma vurderes hvis for-
slagene pavirker rettigheter negativt.

Redd Barna (2021)° viser til at funksjonshin-
drede barn og unge foler seg snakket om og ikke
med. I innspillet henviser Redd Barna til NOVA-
rapporten «Mellom idealer og praksis — ivareta-
kelse av rettigheter til barn med funksjonsnedsettel-
ser»5 (2021) som viser at funksjonshindrede barn
ofte ikke har direkte innflytelse i moter med de
som tar valg som pavirker livene deres. Videre
sier funnene at barnet ikke blir involvert i utfor-
mingen av tilbudet pa grunn av manglende kom-
petanse om hvordan.” P4 grunn av den stramme
tidsfristen utvalget har méttet forholde seg til, har
ikke utvalget satt ned et ungdomspanel slik Redd
Barna foreslar, men utvalget ensker & oppfordre
regjeringen til 4 se naermere péa dette for & sikre at
barn og unges rettigheter vurderes innenfor dette
feltet.

Vi vet at barn og unge med funksjonsnedset-
telse moter seerlige utfordringer i utevelsen av
sin rett til & bli hert, men vi har i dag for lite
kunnskap om hvordan de selv opplever sine

Innspill fra Barneombudet til utvalget (02.11.22)
Redd Barna (2021)

Bossy & Hervie (2021)

Innspill fra Redd Barna til utvalget (28.02.22)

N S O e



NOU 2023: 13 27

P4 hoy tid

muligheter for & kunne medvirke og uteve inn-
flytelse, hva som er utfordringene og hvordan
retten til & bli hert kan styrke for disse grup-

pene barn og unge
Innspill fra Redd Barna (28.02.22)

Unge funksjonshemmede skriver i sitt innspill at
de mener at barn og unge og inkludering i skolen
ma prioriteres i utredningen. Utvalget har et stort
mandat som skal romme mange, og de oppfordret
oss til & prioritere barn og unge hvis utvalget
hadde behov for a gjere avgrensninger.

Vi mener at barn og unge, samt inkludering i
skolen er spesielt viktig & prioritere. Dette er
fordi barn og unge ogsa skal bli aktive sam-
funnsborgere. Ved & begynne med inkludering
i skolen vil man kunne pévirke barn og unge til
et bedre handlingsmenster og bidra til et hel-
hetlig fokus og forstdelse av likestilling og

mangfold.
Innspill fra Unge funksjonshemmede (14.10.22)

Ungdomsmedvirkning og metode

Barnekonvensjonen artikkel 13 omtaler barnets
ytringsfrihet og mulighet til & gi innspill pa den
maten barnet selv ensker & utrykke seg.® Utvalget
har mottatt bade skriftlige og muntlige innspill fra
ungdomsorganisasjoner og gjennom nettsiden til
utvalget. Utvalg og sekretariat har kontaktet orga-
nisasjoner som er sentrale i barne- og ungdomsfri-
villigheten. Vi har veert i kontakt med Norges
Handikapforbunds Ungdom, Landsradet for Nor-
ges barne- og ungdomsorganisasjoner, Unge
funksjonshemmede, Skeiv Ungdom, Press — Redd
Barna Ungdom og Mental Helse Ungdom. Utval-
get og sekretariatet henvendte seg direkte til
disse organisasjonene for & here om de hadde
mulighet til & promotere utvalgsarbeidet og vart
onske om 4 motta innspill i sosiale medier. Initiati-
vet fungerte godt og forte til at utvalgets mandat
og arbeid ble videreformidlet til lokallag og fylkes-
lag flere steder i landet.

Sosiale medier har spilt en stor rolle i hvordan
utvalget har forsekt 4 nd ut med arbeidet og inn-
hente innspill fra barn og unge. Utvalget har veert
i kontakt med flere pavirkere som benytter seg av

8 Barnekonvensjonen (2003)
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Hvordan kan du gi innspill?

Tekst
Selfie
Tegning
Videosnutt
Taleopptak

Du kan vaere anonym hvis
du vil.

Figur 2.2 Hvordan kan du gi innspill?

Grafikk til bruk pa sosiale medier som Tik Tok, Facebook. In-
stagram eller SnapChat. Pa bildet stér det at du kan gi innspill i
form av tekst, selfie, tegning, videosnut eller taleopptak. Det
kan vaere anonymt. Under teksten er det to barn, en i rullestol
som spiller basket og en pa krykker som spiller fotball.

Ilustrasjon: Sara Myhrer

plattformer som SnapChat, TikTok, YouTube,
Instagram og Facebook for 4 nd ut til et bredt
mangfold. Utvalgsmedlem og ungdomsrepresen-
tant Ingrid Thunem gjestet ulike Snapchat-kon-
toer som Levemammaene, Funkisbanden og
Hverdagsskeiv, i tillegg til sin egen konto, og for-
talte om utvalgets arbeid for & motta anonyme inn-
spill i uformelle medier. Sekretariatet bidro med a
lage grafikk og oppfordret personer til & gi innspill
skriftlig, i form av lydopptak, video eller tegning —
alt ettersom hvordan de selv métte fole seg kom-
fortable med & gi innspill.
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2.4 Respons og resultat

Responsen har vaert mangfoldig, og utvalget har
mottatt til ssammen over 50 innspill” fra privatper-
soner, hvorav flere har veert fra personer under 20
ar, i tillegg til mange innspill fra parerende. Utval-
get og sekretariatet har oppfordret mer enn 20

9 Fra privatpersoner gjennom nettsiden og sosiale medier.

Alle organisasjoner som har sendt sine innspill har sendt
disse til utvalget.

Pa hoy tid

organisasjoner til & komme med innspill, men
ikke alle henvendelsene som ble sendt ut fikk
respons. Innspillene utvalget har fatt inn har i stor
grad handlet om skole og utdanning, samt tilrette-
legging og universell utforming av lekeplasser,
skoler- og utdanningsinstitusjoner. Etter at arbei-
det til utvalget ble delt i sosiale medier, har det
med jevne mellomrom kommet innspill fra enkelt-
personer via utvalgets nettside.
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Kapittel 3
Menneskerettslig- og juridisk rammeverk

Huor begynner tross alt de universelle menneske-
rettighetene? Pa sma steder, neer hjemmet — sd
neert og sd lite at de ikke kan ses pd noen kart
over verden. Men de er den enkelte persons ver-
den; nabolaget han bor i, skolen eller hoyskolen
han gar pa, fabrikken, gavden eller kontoret der
han jobber. Slik er stedeme hvor hver mann,
kvinne og barn soker lik retiferdighet, like mulig-
heter, likeverdighet uten diskviminering. Med
mindre disse rettighetene har betydning der, har
de liten mening noe sted. Uten samordnet borger-
aksjon for a opprettholde dem noer hjemmet, skal

vi forgjeves se etter fremgang i den storre verden.
Eleanor Roosevelt

3.1 Menneskerettighetene og
folkeretten

I NOU 2016: 17 Pa lik linje kapittel 5 gjennomgas
de internasjonale menneskerettighetene og deres
plass i det norske lovverket. Utvalget viser til dette
for utdypning.! I korte trekk er menneskerettig-
hetene rettigheter som er medfedte og iboende
hos alle mennesker. Rettighetene skal ivaretas for
alle, uten diskriminering. Rettighetene er forbun-
det med hverandre og er udelelige. FNs verden-
serkleering om menneskerettigheter ble vedtatt i
1948, og alle FNs medlemsstater er forpliktet til
ikke & handle i strid med denne.? Senere ble ver-
denserkleeringen supplert med generelle mennes-
kerettighetskonvensjoner, som FNs konvensjon
om sivile og politiske rettigheter, og FNs konven-
sjon om skonomiske, sosiale og kulturelle rettig-
heter. Etter hvert s man likevel at noen grupper
ikke fikk oppfylt sine menneskerettigheter pa
grunn av diskriminering og lignende. Dermed ble
ogsa de ulike menneskerettighetskonvensjonene
som gjelder enkelte diskriminerte grupper utfor-
met. Eksempler pa disse er kvinnekonvensjonen,
barnekonvensjonen og konvensjonen om rettighe-

1 NOU 2016: 17
2 FN-Sambandet (2022)

tene til mennesker med nedsatt funksjonsevne
(CRPD). I motsetning til verdenserkleeringen,
som alle FNs medlemsstater er forpliktet til, ma
menneskerettighetskonvensjonene aktivt signe-
res og ratifiseres av medlemsstater for a bli bin-
dende.

A signere en folkerettslig avtale og & ratifisere
den er to ulike ting. A signere en folkerettslig
avtale er forst og fremst et politisk uttrykk for at
man stetter det som star i avtalen. Ved a signere,
gir landets politiske ledelse uttrykk for at den har
til hensikt 4 iverksette skritt nasjonalt som skal
lede frem til ratifikasjon. Selve ratifiseringen — den
forpliktende handlingen — finner gjerne sted pa et
senere tidspunkt. Tidsrommet mellom signering
og ratifisering kan brukes til 4 eventuelt harmoni-
sere eget lovverk slik at det er i trdd med den
aktuelle konvensjonen. I praksis etterfolges ikke
alltid signering av ratifisering. En ratifisering kan
veere ubetinget, men en stat kan ogsé ratifisere
med reservasjoner.3

Med ratifisering blir en stat part i avtalen.
Etter signering, men forut for ratifisering, har sta-
ten ingen forpliktelser utover ikke aktivt & opptre i
strid med konvensjonens gjenstand og formal.
Med ratifisering folger det derimot forpliktelser.
Nar det gjelder overviking og handhevelse at sta-
tenes oppfyllelse av konvensjonene, er det faste
rammer rundt dette. De ulike FN- komiteene hol-
der med noen ars mellomrom heringer om de
enkelte medlemsstaters oppfyllelse av konvensjo-
nene. En stat som ikke oppfyller sine forpliktelser
far dette kommentert av FN-komiteene, og i indi-
vidklagesaker er det slik at stater som ikke folger
komiteenes uttalelser blir nevnt i komiteens
arsrapport til FNs generalforsamling. Utover dette
har FN ikke mulighet til & sanksjonere en med-
lemsstats eventuelle brudd pa konvensjonene.

Da Norge ratifiserte CRPD, ble det avgitt to
tolkningserklaeringer om CRPDs artikler 12, 14
og 25, som viser hvordan norske myndigheter for-
star konvensjonen. Ifolge tolkningserklaeringene

3 Blaker Strand (2021)
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er norsk rett er i samsvar med konvensjonens
krav pa omradene som dekkes av disse artiklene.
Den forste norske sivilsamfunnrapporten til FNs
CRPD-komité anbefalte at norske myndigheter
trakk tolkningserkleeringene til disse artiklene, da
de mente at tolkningserkleeringene begrenset det
vernet konvensjonen setter opp og var i strid med
malet og hensikten med traktaten.*

Norge folger et sakalt dualistisk prinsipp. Det
vil si at folkeretten og nasjonal rett betraktes som
to atskilte rettssystemer. Det kreves en spesiell
gjennomferingsakt i Stortinget for at reglene i en
konvensjon skal gjelde som norsk rett, og gi indi-
viduelle rettigheter til norske borgere. Slik er det
ogsé i mange andre land, men ikke i alle. Samtidig
vil den norske staten vere folkerettslig og politisk
forpliktet til & folge alle konvensjoner som staten
har ratifisert. CRPD er pr. nd den eneste av FNs
kjernekonvensjoner som omhandler minoritets-
grupper, som Norge har ratifisert, men ikke tatt
inn i norsk lov. I Hurdalsplattformen skriver regje-
ringen Stere at de vil inkorporere CRPD i norsk
lov. Regjeringen har satt ned et juridisk ekspertut-
valg som skal utrede hvordan dette skal skje.
Utvalget skal gi sin utredning innen utgangen av
2023.°

I forbindelse med Grunnlovens 200-ars-
jubileum i 2014 ble flere menneskerettigheter tatt
inn i Grunnloven. Ni har Grunnloven et eget
kapittel om menneskerettigheter, som inneholder
for eksempel forbud mot dedsstraff, barns rettig-
heter og vern om den samiske folkegruppen. I til-
legg har kapitlet en generell bestemmelse i § 92
som sier at statens myndigheter skal respektere
og sikre menneskerettighetene i Grunnloven og
internasjonale menneskerettstraktater som Norge
er tilsluttet. Oppdateringen av Grunnloven bidro
til & synliggjore at menneskerettighetene er en
grunnleggende rettsstatsverdi i Norge. I tillegg
styrket grunnlovsfestingen menneskerettighete-
nes stilling i norsk rett. Grunnloven er den hey-
este rettskilden i norsk rett, og grunnlovsbestem-
melsene troner derfor everst i det norske lovhie-
rarkiet. Dette vil for det forste si at dersom det
oppstar motstrid mellom en lov eller en forskrift
og Grunnloven, er det Grunnloven som har for-
rang.® Grunnloven § 92 pélegger ikke lovgiver &
inkorporere menneskerettighetskonvensjoner i
norsk rett, men dersom lovgiver vil at menneske-
rettighetskonvensjoner skal komme i en annen
stilling enn de har etter de alminnelige ulovfes-

4 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
5 Kultur- og likestillingsdepartementet (2022a)
6 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2018)
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tede prinsipper om forholdet mellom norsk rett og
folkeretten, ma dette fremga av lov. Dette ble gjort
i 1999 da lov om styrking av menneskerettighete-
nes stilling i norsk rett (menneskerettsloven)
tradte i kraft. Loven angir fem ulike menneskeret-
tighetskonvensjoner som skal gjelde som norsk
lov i den utstrekning de er bindende for Norge.
Disse er: den europeiske menneskerettighets-
konvensjonen (EMK), FNs konvensjon om gkono-
miske, sosiale og kulturelle rettigheter, FNs kon-
vensjon om sivile og politiske rettigheter, barne-
konvensjonen og kvinnekonvensjonen.”

Rasediskrimineringskonvensjonen, er deri-
mot lagt inn i likestillings- og diskrimineringslo-
ven. Denne konvensjonen vil derfor ikke ha for-
rang i forhold til andre lover ved motstrid, slik
som blant annet barnekonvensjonen vil ha.

I FN-systemet er det ogsa tilleggsprotokoller
som gir individuell klagerett til FN-komiteen til
den aktuelle konvensjonen. Det er i dag etablert
individuelle klageordninger under flere av FNs
menneskerettskonvensjoner, for eksempel FNs
konvensjon om sivile og politiske rettigheter, FNs
konvensjon om ekonomiske, kulturelle og sosiale
rettigheter, FNs rasediskrimineringskonvensjon,
FNs barnekonvensjon, FNs torturkonvensjon,
FNs kvinnediskrimineringskonvensjon og FNs
konvensjon for mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne. Norge har pr. i dag akseptert individu-
ell klagerett under fire konvensjoner: FNs kon-
vensjon om sivile og politiske rettigheter, FNs
rasediskrimineringskonvensjon, FNs torturkon-
vensjon og FNs kvinnekonvensjon.® Norge har
ikke undertegnet tilleggsprotokollen til CRPD.
Forut for ratifisering av konvensjonen, uttalte den
davaerende red-grenne regjeringen at den skulle
foreta en gjennomgang av konsekvensene av rati-
fikasjon av protokollen om individuell klagerett
etter at selve konvensjonen ble ratifisert. Den
pafelgende bla-bla regjeringen besluttet & foreta
en slik gjennomgang gjennom en ekstern utred-
ning. Kjetil Mujezinovi¢ Larsen fikk dette oppdra-
get, og leverte sin rapport i juli 2015. Utredningen
vurderte de juridiske konsekvensene av & tilslut-
tes protokollen, uten a gi uttrykk for om konse-
kvensene kunne anses som positive eller nega-
tive.? Det har i de senere stortingsperioder ikke
veert flertall for at Norge skal signere flere av
disse tilleggsprotokollene. Stortinget behandlet i
mars 2022 et representantforslag fra stortingsre-
presentanter fra SV, Venstre og Redt om ratifika-

7 Lovdata (2018)
8  Elgesem (2013)
9 Larsen (2015)
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sjon av tredje tilleggsprotokoll til barnekonvensjo-
nen (individklageordningen). Forslaget ble ikke
vedtatt.1”

3.2 Likestilling - og
diskrimineringslovverk

Grunnloven §98 fastslar:

Alle er like for lova. Ikkje noko menneske
ma utsetjast for usakleg eller misheveleg for-
skjellsbehandling.

Kongeriket Noregs Grunnlov

Ikke-diskrimineringsprinsippet er grunnlovsfes-
tet, og ble tatt inn ved revideringen av Grunnloven
i 2014. Samlet sett tyder bade ordlyden og forar-
beidene pa at Grunnloven § 98 gir selvstendige
rettigheter som kan paberopes utover diskrimine-
ringslovgivningen hvis det lovfestede vernet mot
usaklig og uforholdsmessig forskjellsbehandling
ikke er tilstrekkelig omfattende. Den rettspraksi-
sen som hittil foreligger om Grunnlovens nye
menneskerettigheter, tilsier ogsa at Heyesterett
tillegger de nye grunnlovsbestemmelsene selv-
stendig betydning utover krav i lovgivningen.}!

Utover Grunnlovens bestemmelse, er det ogsa
andre lover som regulerer ikke-diskriminering,
som for eksempel kapittel 13 i arbeidsmiljeloven,
som omhandler diskriminering i arbeidslivet pa
enkelte grunnlag som for eksempel medlemskap i
arbeidstakerforening eller politisk syn. Likestil-
lings- og diskrimineringsloven forbyr diskrimine-
ring pa alle samfunnets omrader. Den tradte i
kraft 01.01.2018 og erstattet fire tidligere lover,
som gjaldt diskriminering knyttet til ulike diskri-
mineringsgrunnlag; likestillingsloven (kjenn), dis-
kriminerings- og tilgjengelighetsloven (nedsatt
funksjonsevne), diskrimineringsloven om seksu-
ell orientering (seksuell orientering, kjennsidenti-
tet og kjennsuttrykk), diskrimineringsloven om
etnisitet (etnisitet, religion og livssyn). Likestil-
lings- og diskrimineringsloven ble vedtatt etter en
mangearig debatt om disse reglene burde samles
i én lov.

Loven er en gjennomfering pa nasjonalt niva
av den grunnleggende menneskerettigheten til
ikke & bli diskriminert pa grunn av gruppetilherig-
het. Loven gjelder pé alle samfunnsomrader. Tidli-
gere diskrimineringslover gjorde enkelte unntak
for eksempelvis familieliv, «rent personlige for-
hold», eller interne forhold i trossamfunn. Alle

10 Stortinget (2022b)
1 prop. 81 L (2016-2017)
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disse unntakene er na fiernet. Loven forbyr diskri-
minering knyttet til en rekke ulike diskrimine-
ringsgrunnlag: «kjenn, graviditet, permisjon ved
fodsel eller adopsjon, omsorgsoppgaver, etnisitet,
religion, livssyn, funksjonsnedsettelse, seksuell
orientering, kjennsidentitet, kjennsuttrykk, alder
og andre vesentlige forhold ved en person».}% Ved
overgangen til ny lov, ble ogsd handheverappara-
tet endret. Likestillings- og diskrimineringsnem-
nda ble erstattet av Diskrimineringsnemnda i
2018.

Pa tross av malet om a stremlinjeforme diskri-
mineringsvernet i én felles lov, er det relativt
mange unntak i loven for ulike diskriminerings-
grunnlag. Spesielt viktig er det at nér det gjelder
diskrimineringsgrunnlaget «nedsatt funksjons-
evne», kan det ikke utledes en rett til tilretteleg-
ging etter diskrimineringsforbudet hvis tilrette-
leggingen regnes som en wuforholdsmessig byrde
etter lovens bestemmelser om universell utfor-
ming og individuell tilrettelegging. Unntaket
«uforholdsmessig byrde» blir nevnt seks ganger i
loven, fem av dem i relasjon til diskriminering
eller tilrettelegging for «nedsatt funksjonsevne».13
Dette er en videreforing av bestemmelsene i Dis-
kriminerings- og tilgjengelighetsloven, som ny lov
erstattet. Forarbeidene til diskriminerings- og til-
gjengelighetsloven presiserte at bestemmelsene
om universell utforming la til grunn et sektorprin-
sipp. Loven la opp til at ulike sektorer skulle
utforme mer spesifikke standarder for universell
utforming, enten som bransjestandarder eller i
form av lov og forskrift. Disse reglene skulle etter
hvert erstatte den generelle skjennsvurderingen
etter §13 og sikre storre forutsigbarhet. Dette har
enné ikke blitt gjennomfert.

Likestillings- og diskrimineringsnemnda ble
erstattet av Diskrimineringsnemnda i 2018.1
Nemndas oppgave er & hindheve bestemmelsene
i likestillings- og diskrimineringslovgivningen.
Nemnda er et neytralt forvaltningsorgan som
behandler klager om diskriminering, trakassering
(inkludert seksuell trakassering) og gjengjel-
delse. Diskrimineringsnemndas virksomhet er
regulert i diskrimineringsombudsloven. Det er
gratis 4 f4 en sak behandlet av nemnda, og par-
tene risikerer ikke & matte betale motpartens
saksomkostninger. Partene velger selv om de vil
bruke advokat. Nemnda kan palegge stansing, ret-
ting eller andre tiltak som er nedvendig for a
stoppe péagdende diskriminering, trakassering,

12 1 jkestillings- og diskrimineringsloven (2018)
13 Thid.
14 Diskrimineringsombudsloven (2018)
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instruks eller gjengjeldelse, for & hindre at det
skjer igjen. Dersom innklagede ikke oppfyller
palegget innen den fastsatte fristen, kan nemnda
treffe vedtak om tvangsmulkt. Dersom det kan
fore til ulempe eller skadevirkninger a vente til en
vanlig saksbehandlingsprosess er ferdigstilt, har
nemndleder myndighet til & fatte hasteavgjerelse i
saker for & stoppe pagadende diskriminering. Der-
som Diskrimineringsnemnda kommer til at det
foreligger et brudd pa regelverket, kan nemnda

Pa hoy tid

tilkjenne oppreisning og erstatning. Oppreisning
og erstatning blir kun vurdert dersom klager har
fremsatt et krav om det. I 2022 var diskrimine-
ringsgrunnlaget «nedsatt funksjonsevne» det
grunnlaget nemnda behandlet flest saker om,
mange av disse omhandlet (manglende) individu-
el tilrettelegging. 1

15 Diskrimineringsnemnda (2023)
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Kapittel 4
Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes rettigheter

Du tenker jeg er kravstor

Der saken min ligger pa ditt bord
Til behandling

Huor jeg onsker meg et liv
Akkurat som det du lever
Kanskje med barn og barnebarn
For deg er jeg en sak

Et fodselsnummer

En budsjettpost du gjerne skulle
Kuttet

Du leser knapt mine ord

Der du ser etter argumenter

For a kunne avsla min soknad
Du bryr deg ikke om at det er spor etter tarer
Pa papiret

Det har du ikke tid til

For din hverdag er ogsd travel
Kanskje med barn og barnebarn
Middager som skal lages

Ferier som skal planlegges
Klubbkveld med venner

Sd er vi ikke sa forskjellig

Du og jeg

Der vi omsider motes pa ditt kontor
Du horer knapt mine ord

Vil ikke hare om mine rettigheter
Til a leve et helt liv

Du skjonner

Jeg vil veere deg

Leve ditt liv

Vil du leve mitt?

Av Helle-Viv Magnerud

4.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet skal se pa kjerneproblemstillinger
som har betydning for realisering av funksjonshin-
dredes rettigheter, og som i dag ferer til man-
glende likestilling. Disse problemstillingene hand-
ler mye om fordommer og negative holdninger
som skaper barrierer og diskriminering. En

annen sentral problemstilling er at det fortsatt er
et overdrevent helseperspektiv pa funksjonshin-
drede i samfunnet generelt, noe som stir i veien
for et rettighetsperspektiv. En tredje kjernepro-
blemstilling er mangelfull universell utforming
som gjer at en rekke varer, tjenester, informasjon
og teknologi ikke er tilgjengelig. En fijerde kjerne-
problemstilling er siloproblematikk, som gjer at
funksjonshindrede ikke far de tjenestene de har
rett pa — eller god nok kvalitet pa tjenestene — pa
grunn av manglende koordinering og tverrfaglig
oppfolging i den sektorinndelte offentlige forvalt-
ningen. De ulike forvaltningsniviene med ulike
ansvarsomrader bidrar ogsé til at tjenestene — og
dermed rettighetene — til mange funksjonshin-
drede «glipper». Det medferer at denne gruppen
ikke far oppfylt sine grunnleggende menneskeret-
tigheter til 4 kunne delta i samfunnet pé lik linje
med andre. Dette gjelder barn, unge, voksne og
eldre funksjonshindrede.

Til tross for at Norge ratifiserte FN-konvensjo-
nen om rettighetene for mennesker med nedsatt
funksjonsevne (CRPD) allerede i 2013, er det fort-
satt en rekke omrader hvor funksjonshindredes
rettigheter ikke er realisert. Dette kapittelet skal
handle om det utvalget ser som kjerneproblemstil-
linger for hvordan de grunnleggende menneske-
rettighetene til funksjonshindrede kan bli reali-
sert. Sveert viktig for dette blir inkorporeringen av
CRPD i norsk lovverk. Enda viktigere blir gjen-
nomforingen av konvensjonen, slik at funksjons-
hindredes rettigheter kan komme péa plass i alle
forvaltningsnivaer, og i alle sektorer som har
betydning for denne gruppens grunnleggende
menneskerettigheter.

Funksjonshindrede er en sveert heterogen
gruppe med ulike diagnoser som opplever for-
skjellige hindringer. Det gjor det utfordrende a
beskrive presist vurderinger og tiltak som passer
for at hele méalgruppen skal fi realisert sine rettig-
heter. Barrierene og diskrimineringen kan vari-
ere, ogsd behovene for tilrettelegging. En siste
kjerneproblemstilling utvalget vil ta opp i dette
kapittelet, er mangelen pa felles méter 4 male og
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Retten til 4 leve selvstendige liv og 4 ta del i sam-
funnet, er grunnleggende for oss alle. Allikevel
har utviklingshemmedes muligheter for selv-
stendighet blitt svekket de siste 20 arene. Fra et
foreldreperspektiv er det like nedsliende som
oppsiktsvekkende at kommunenes maéte 4 orga-
nisere tjenester pa bidrar til 4 begrense
utviklingshemmedes valgfrihet.

Likestillings- og diskrimineringsombudets
ferske rapport om blant annet hvordan tjenes-
tene hemmer eller reduserer muligheten til del-
tagelse og selvstendighet, synes ytterligere &
tegne et skremmende bilde: Kommunene evner
tkke & bidra til 4 gi samfunnets aller mest sar-
bare mennesker gode liv.

Rapporten peker pd sd vesentlige mangler
ved et allerede svakt tjenestetilbud, at det umid-
delbart burde tvunget fram radikale endringer
av dagens praksis. [...] Retten til selv 4 velge
hvor og hvordan en vil bo, er utvetydig nedfelt i
artikkel 19 av FN-konvensjonen om rettighetene
til mennesker med funksjonsnedsettelser.

Som pappa til en gutt med sa alvorlig
utviklingshemming at han gjennom hele sitt liv
vil trenge hjelp til & mestre alle utfordringer, er
det vanskelig & akseptere at det er selve systemet
som reduserer hans mulighet for god livskvalitet.
Det er nemlig rigget slik at borgere, kun i kraft av
diagnoser, tvinges til 4 leve liv der de utsettes for
vilkarlig og uforholdsmessig tvangsbruk, og der
«stordrift> er blitt et slags kommunalt mantra.
Det er utviklet en kommunal praksis basert pa et
menneskesyn der funksjonsnedsatte rangeres
som annenrangs borgere.

Og slik blir vi som parerende stiende i en are-
lang emosjonell skvis: For a leve noenlunde gode
liv, patvinges vi 4 velge omsorgstilbud for vare
barn som er s langt under den standard vi for-
venter for oss selv, at vi ma innga moralske kom-
promisser som til slutt reduserer egen livskvalitet.

Heldigvis kan dagens situasjon forbedres.
Det krever erkjennelsen av at dagens ansvars-

Boks 4.1 Nodrop fra en opprert pappa

og oppgavefordeling mellom stat og kommune
er mer til hinder enn til hjelp for utviklingshem-
mede. Paradoksalt nok tviholder kommunene pa
en ordning de innremmer ikke & ha kompetanse
eller ressurser til & forvalte. Losningen er a gi
tjenestene med storst kompetanse beslutnings-
myndighet. Kommunenes oppgave blir da a
legge til rette for det instanser som spesialisthel-
setjenesten beslutter. Dette vil fore til folgende:
Kommunene frigjor ressurser de i dag kaster
bort pa vilkérlig og svak saksbehandling, og
ordningen vil avdekke funksjonsnedsattes fak-
tiske behov. SA ma pengene folge borgeren — det
vil matte vaere et statlig anliggende 4 beserge.

Pa vegne av min sonn kan jeg ikke akseptere
at systemet er rigget slik at tjenestetilbydere
kan forhandle eller budsjettere seg bort fra a
oppfylle grunnleggende menneskerettigheter.
[...] Faktum er at mennesker med funksjons-
nedsettelser diskrimineres pa alle livets omréa-
der: Fra mangelen pa universell utforming til
utenforskap, og fra tilgang pa offentlige helsetje-
nester til utfordringer med ytringsfrihet. Det fin-
nes ingen felles ryggmargsrefleks som utloser
kollektive krav om endring niar mennesker med
funksjonsnedsettelser utsettes for grov urett.

Et oppror nedenfra umuliggjeres av knapphet
pa tid og ressurser. For en familie som var gar
nemlig om lag 20 ukentlige timer med til oppfel-
ging, organisering og kamp mot byrakratiet.

I stedet blir et vell av enkelthistorier mett
med forbigdende sympati. Og er det noe his-
torien til mennesker med funksjonsnedsettelser
viser oss, er det at det alltid ender der. Med
enkelthendelser. Som en hverdagslig glipp. Som
om noen har glemt & blase ut et lys eller har mis-
tet en nokkel.

Til slutt ma vel noen Klare a sette alle disse
vonde opplevelsene sammen til et storre hele?

Kronikk pad NRK Ytring av Ullevoldsater (2022)

definere funksjonshindring péa innenfor forsknin-
gen. Det gir et problematisk og ufullstendig statis-
tikkgrunnlag som vanskeliggjor utvikling av pre-

4.2 Inkorporering av CRPD i norsklov,
og implementering

sis kunnskap om funksjonshindredes menneske- CRPD er bygd pa menneskerettighetsmodellen,
rettighetssituasjon. som i sin tur bygger pa prinsippet om at funk-
sjonshindrede mennesker har de samme rettighe-
ter og muligheter som alle andre. ! Da handler det
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ikke primaert om nedbygging av barrierer, viktig
som det er, men om sikring av rettigheter. CRPD
slar fast at funksjonshindrede mennesker er men-
nesker pa lik linje med andre, hvor funksjonshind-
ring aldri skal vaere en begrunnelse for a frata
noen rettigheter.?

Funksjonshindrede utgjer den sterste minori-
teten i Norge. Altfor mange opplever diskrimine-
ring, utestenging og barrierer i det norske sam-
funnet.® Regjeringen annonserte i oktober 2022,
som varslet i Hurdalsplattformen, at den ensker &
inkorporere CRPD i norsk lov.* Ved en inkorpore-
ring vil CRPD gjelde direkte som norsk lov.° Regje-
ringen satte i desember 2022 ned et juridisk
ekspert-utvalg som skal gi en vurdering av hvor-
dan inkorporeringen kan skje. Utvalget skal
utrede konsekvensene av & inkorporere CRPD i
norsk lov og gi en anbefaling om hvordan konven-
sjonen ber inkorporeres. Inkorporering i mennes-
kerettsloven skal vurderes serskilt.”

Vi vet at personer med funksjonsnedsettelser
har utfordringer med 4 gjennomfere utdan-
ning, noen faller utafor arbeidslivet, og noen
meter hindringer for deltakelse i kultur- og
idrettsliv. Altfor mange blir ogsa utsatt for mob-
bing og trakassering. Dette rammer enkeltper-
soner, men er ogsa et demokratisk problem og
en stor utfordring for hele samfunnet. [....]
Mennesker med funksjonsnedsettelser skal ha
de samme muligheter som alle andre til 4 delta
i samfunnslivet — pa like vilkar og uten diskri-

minerende barrierer.

Kultur- og likestillingsminister Anette Trettebergstuen
(05.10.22)

Et av de vanskelige punktene er angivelig betyd-
ningen inkorporering av CRPD vil ha for kommu-
nalt selvstyre.® Det er i dag stor variasjon mellom
hvordan kommunene tilrettelegger for tjenester
og ytelser til funksjonshindrede personer. CRPD-
komiteen har péapekt dette i sine merknader til
Norge som et av bekymringspunktene.? Ved
inkorporering av CRPD vil CRPD bli del av norsk
lov, og da vil CRPD binde kommunene og

Innlegg fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)
Ibid.

Digranes (2022)

Hurdalsplattformen (2021-2025)

Kultur- og likestillingsdepartementet (2022b)

Kultur- og likestillingsdepartementet (2022a)

Ibid.

Innlegg fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)

Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)
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begrense det kommunale selvstyret.l® Hvordan
det vil skje, er ikke klart,!! men her vil CRPD-
utredningen forhapentligvis gi noen svar.

Det er en utbredt anbefaling fra sivilsamfunns-
organisasjoner og forskere pa feltet at CRPD ber
inkorporeres i Menneskerettighetsloven.'? Ved &
gjore CRPD til en del av norsk rett, vil konvensjo-
nen og rettighetene den beskytter, fa en styrket
rettslig posisjon i Norge.!3 Saker om etterlevelse
av konvensjonen vil kunne bli tatt direkte til nor-
ske domstoler.1*

Det vil bli viktig 4 fa klarhet i hva en inkorpore-
ring betyr for funksjonshindredes rettigheter. Kon-
vensjoner er ikke noe mal i seg selv, men et mid-
del og et verktoy for, i dette tilfellet, & oppna en
realisering av rettigheter.!® En utredning om
CRPD ber derfor ha en bred tilneerming og se pa
hvilke lover og forskrifter som vil bli pavirket av
CRPD, hvilke regler om funksjonshindredes retts-
stilling som er relevante for CRPD, og hvordan
hver enkelt vil bli pavirket av CRPD. CRPD ber
forst og fremst bli sett pad som et likebehandlings-
verktoy.16

Inkorporering av CRPD vil ogsa bidra til &
gjore selve konvensjonen mer tilgjengelig og kjent
og sende et viktig signal om at staten tar funk-
sjonshindredes grunnleggende menneskerettig-
heter pd alvor. Dette representerer en tydelig
beskjed om at funksjonshindrede ikke lenger skal
bli sett pd som passive brukere, men som like-
stilte borgere med like rettigheter og plikter som
alle andre.l” Inkorporering alene er ikke nok,
men det er en gyllen mulighet til 4 sette i gang et
storre arbeid for & styrke menneskerettighetene
til funksjonshindrede i Norge.!® Inkorporering
blir derfor ikke slutten. Det er nar inkorporerin-
gen 1gr iverksatt at det virkelige arbeidet begyn-
ner.

10 1pplegg fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22).
Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) papeker
ogsa i rapporten Kommuner og menneskerettigheter fra 2021
at kommunene star i forstelinjen og er de som ivaretar
mange av menneskerettighetene som Norge er bundet av i
praksis.

11 1pplegg fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)

12 Norges Handikapforbund (2022a); Uloba Independent
Living Norge (2022a)

13 Digranes (2022)

14 1hid. Se kapittel 2: Menneskerettigheter og juridisk ramme-
verk

15 Tnnlegg fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)
16 .
Ibid.
17 Digranes (2022)
18 Norge hadde formannskapet i Nordisk ministerrad i 2022
og ledet funksjonshinderradet. I den forbindelse ble det

holdt et ekspertseminar om implementeringen av CRPD,
arrangert av Bufdir, Nordisk ministerrad (2022).
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Utvalget ser frem til & lese anbefalingene fra
CRPD-utvalget om hvordan CRPD ber bli inkorpo-
rert i norsk lov og med det skal kunne bidra til et
stort skritt fremover for arbeidet med & realisere
funksjonshindredes rettigheter.

Tilleggsprotokollen til CRPD

Utvalget har tidligere i utredningen i kapittel 3:
Menneskerettslig og juridisk rammeverk redegjort
for hva tilleggsprotokollen til CRPD er, og dennes
status i Norge. Norske myndigheter har ikke rati-
fisert den. Utvalget mener det er viktig at ogsa til-
leggsprotokollen blir ratifisert.

4.3 Holdninger og fordommer - behov
for paradigmeskifte

Funksjonshemmede far ikke oppfylt sine men-
neskerettigheter fordi de blir sett pa som bru-
kere.20

En stor barriere for realisering av funksjonshin-
dredes menneskerettigheter er negative eller
paternalistiske holdninger og fordommer mot
funksjonshindrede. Disse finnes hos enkeltindivi-
der og i samfunnet generelt og styrer hvordan
man ser pa funksjonshindrede.?! Det er dessuten
fremdeles et overdrevet helseperspektiv pa funk-
sjonshindrede, bade innenfor velferdstjenestene
og i1 samfunnet generelt. Det er en utbredt hold-
ning innenfor velferdstjenestene at funksjonshin-
drede forst og fremst trenger hjelp og omsorg, at
de trenger velferdstjenester og primeert er brukere
eller til og med pasienter. FNs spesialutsending
for CRPD har palagt Norge a gjennomfere et para-
digmeskifte?2 som snur oppmerksomheten fra et
helseparadigme til et rettighetsparadigme, der
funksjonshindrede sees som personer med rettig-
heter pé lik linje med andre. Dette er derfor en del
av Norges internasjonale forpliktelser.

Et medisinsk perspektiv pa funksjonshindrede
har blitt kalt den medisinske modellen.* 1 sin mest

19 Digranes (2022)

20 Syunniva Orstavik, tidligere generalsekretaer i Handikapfor-
bundet og tidligere Likestillings- og diskrimineringsombud
pa konferansen Grenser for inkludering? pa Litteraturhuset
02.06.22

21 ge kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede
voksne for mer informasjon fra studier om utbredelsen av
negative holdninger og hatytringer mot funksjonshindrede.
Paradigme-begrepet ble innfert av vitenskapshistorikeren
og filosofen Thomas S. Kuhn, se Store norske leksikon
(2023a)

2 Skarstad (2019)

22
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ekstreme form ser denne medisinske modellen
funksjonshemmede nzermest som et objekt, ikke
som enkeltindivider, men som pasienter som er
fanget i sin biologi og som handler ut ifra sine
diagnoser.?* En slik tankegang har veert med pa &
legitimere forskjellsbehandling og segregering av
funksjonshindrede fordi funksjonshindrede blir
sett pa som kategorisk annerledes enn andre.2°

Rettighetsmobiliseringen blant funksjonshin-
drede begynte med at funksjonshindrede satte
ord pd og tok et oppgjer med den medisinske
modellen. Dette snudde forstielsen av funksjons-
hemning p& hodet.26 Tidligere hadde utesten-
gelse fra viktige arenaer — som utdanning og
arbeid — blitt sett pd som et naturlig resultat av
den enkeltes funksjonshindring. Med et rettig-
hetsperspektiv begynte man & se pa dette som et
resultat av at samfunnet var innrettet pa en diskri-
minerende mate. Feilen 14 ikke lenger hos funk-
sjonshindrede, men hos samfunnet, som ikke var
godt nok tilrettelagt for at alle kunne delta.?” Den
sosiale modellen handler om en forstielse av at
funksjonshindredes begrensede muligheter ikke
skyldes uforanderlige biologiske egenskaper hos
den enkelte, men maten samfunnet er innrettet
pa. 28 Ved & se pa funksjonshindredes barrierer
som (i hvert fall dels) samfunnsskapte, ble det let-
tere 4 se at forskjellsbehandling og segregering
var diskriminering og menneskerettighets-
brudd.??

[...... ] «systemet», denne gang representert av
politikerne, vet bedre enn familiene selv hva
som er best for akkurat dem. Dette er ogsa et
argument jeg finner igjen i min gjennomgang
av avslag pé tjenester. Systemet, representert
ved saksbehandlere, gir avslag pa seknader om
tienester da de mener dette er det beste for

dem som soker.

Cato Brunvand Ellingsen,
Agenda Magasin 9. januar 2018

Statsforvalteren i Rogaland, tidligere helse- og
omsorgsminister Bent Hoie, har papekt at det lig-
ger en paternalistisk holdning i helse-/velferds-
tjenestene til hvordan funksjonshindrede blir
mott.3? Omsorgstanken star sterkt, og mange som
leverer tjenester, tror de vet hva som er best for

24 Thid.
25 Thid.
26 QOliver (2009); Skarstad (2019)
27 Thid.
28 Thid.
29 Thid.
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andre som har behov for hjelp. Han uttalte i inn-
spill til utvalget bak denne utredningen at «en ma
g4 til fundamentet og anerkjenne at det er men-
neskene selv som ma fa bestemme hva som er vik-
tig i deres liv».31

Likestillings- og diskrimineringsombudet
(LDO) hevder at politikkutforming og utformin-
gen av enkelte tjenester fremdeles bygger pa en
form for velferdstilneerming, og ikke en rettig-
hetstilneerming som sikrer selvbestemmelse,
beslutningsstette, deltagelse og likestilling.3?
Dette ble seerlig tydelig da Norge i 2019 ble kriti-
sert av FNs CRPD-komité og FNs spesialrappor-
tor for ikke & gjore nok for 4 fa pa plass et paradig-
meskifte i forstielsen av funksjonshindrede.3?

Det sies ofte at CRPD innebarer et «paradig-
meskifte» i situasjonen for mennesker med
nedsatt funksjonsevne. Dette gjenspeiler seg
dels i en Kklar og endelig overgang fra en medi-
sinsk modell for funksjonsnedsettelser over til
en sosial og en menneskerettshasert modell,
som fokuserer pa sosiale og samfunnsmessige
barrierer for full samfunnsdeltakelse snarere
enn pa medisinske tilstander.?*

Arbeidet med den alternative rapporten fra norsk
sivilsamfunn til CRPD-komiteen viste at et utbredt
velferdsfokus har fert til en velferdstankegang
fremfor en rettighetstankegang for funksjonshin-
drede. Forskjellsbehandling, dvs. diskriminering
basert pa diagnose eller funksjonshindring, fant
sted, uten at det ble definert som det.%°

Det er ogsa en utfordring at det ofte er helse-
personell som blir satt inn i rad og utvalg som skal
utrede og tilpasse systemer for funksjonshin-
drede. Hvordan skal en kunne sikre et paradigme-
skifte dersom det er eierne av det gamle paradig-
met som skal innfore det nye? En fortsatt utbredt
velferds- og bruker-forstaelse av funksjonshin-
drede er bakgrunnen for at det — til tross for at det
er 20 ar siden Fra bruker til borger tok til orde for
borgerrettigheter for funksjonshindrede - frem-
deles er nedvendig 4 argumentere for at det er et
behov for et paradigmeskifte i forstdelsen av
denne gruppen.

30 Innlegg fra statsforvalter i Rogaland, Bent Haie, til utvalget

(16.03.22)
31 Ihid.
32 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2022a)
33 :
Ibid.
34 Larsen (2015)
35 Innlegg fra Else Leona McClimans til utvalget (16.03.22)
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LDO har papekt at et slikt paradigmeskifte
betyr 4 snu forstielsen fra at det er den individu-
elle annerledesheten som blir sett pa som arsaken
til utenforskap og manglende deltagelse, til at det
er samfunnets strukturer og utbredte fordommer
som er arsaken til utestengelse og diskriminering.
Konsekvensen av den tradisjonelle tenkeméten
om at funksjonshindrede forst og fremst hindres
av sine individuelle begrensninger og ikke av for-
dommer og diskriminerende strukturer, mener
LDO fremdeles blir gjenspeilet bade i politikk og i
begrepsbruk.36

En inkorporering av CRPD i norsk lov handler
om a fa pa plass tenkningen fra CRPD om at funk-
sjonshindrede skal ha samme rettigheter som alle
andre.®” De er ikke bare brukere. Dette er bak-
grunnen for hvorfor utvalget mener det for en
periode er nedvendig med sdpass mye eremer-
king av midler til kommunene, for at funksjons-
hindredes rettigheter skal kunne bli realisert. Vi
er i en fase na hvor vi trenger 4 fa pa plass en men-
talitetsendring, og bevege oss fra helseparadig-
met til et rettighetsparadigme. Dette rettighetspa-
radigmet ma komme pa plass pa alle forvalt-
ningsniva og alle sektorer som blir berert av at
CRPD blir inkorporert i norsk lov. Bufdir har fatt i
oppdrag a oke og spre kunnskapen om CRPD i
norske kommuner. De har utviklet oppleeringsma-
teriell om CRPD til kommunene, i samarbeid med
Statsforvalterne.3® Et nytt nasjonalt prosjekt skal
na gjennomferes i perioden 2023-2025 for a oke
gjennomferingen av CRPD i statsforvalterembe-
tene og kommunene.3? Inkorporering av CRPD i
norsk lov mé vare startskuddet for et slikt para-
digmeskKifte i tilneermingen til funksjonshindrede
— fra & fokusere pa diagnoser og omsorg til 4 sette
sekg(l)ys pa rettigheter og samfunnsskapte barrie-
rer.

Menneskerettigheter
Jeg er meg

Du er deg

Vi er begge mennesker
Med de samme rettigheter
Menneskerettigheter
Skulle en tro

Men likevel

36 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2023a)

37 Innspill fra Kjetil Mujezinovi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)

38 Kunnskapsbanken (2022). Dette er tiltak 71 i handlingspla-
nen Et samfunn for alle — Likestilling, demokrati og mennes-
kerettigheter (2020-2025).

39 Statsforvalteren i Oslo og Viken (2022)
40 Digranes (2022)
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Ev ikke verden sa enkel
Jeg ma sloss for mine
Du har allerede dine
Forsta det den som kan
For vi er jo begge mennesker
Jeg er stolt

Men ogsd ydmyk

Jeg er sterk

Men ogsa svak

Jeg er synlig

Men ogsad usynlig

Jeg er et menneske

Av Helle-Viv Magnerud

4.4 Universell utforming

Hva betyr det at et samfunn er universelt utfor-
met? Universell utforming betyr & planlegge pro-
dukter, omgivelser, programmer og tjenester slik
at de kan brukes av sd mange mennesker som
mulig pa en likeverdig méate. Hensikten er & oppné
like muligheter til samfunnsdeltakelse og mot-
virke diskriminering pd grunnlag av funksjons-
hindring.*! Universell utforming er en sam-
funnskvalitet som bidrar til samfunnets beerekraft
og likestilling. Et samfunn uten barrierer er en
forutsetning for at vi alle skal kunne delta i utdan-
ning, arbeidsliv, kultur, fritid og sosialt liv. For
funksjonshindrede borgere er universell utfor-
ming helt avgjerende for a fa oppfylt menneskeret-
tighetene. Utvalget mener derfor det er nedven-
dig med en vesentlig styrket innsats for & bygge
ned dagens barrierer. Lovverket mé styrkes og
kompetansen mé bli bedre. Det mé stilles krav
ved offentlige anskaffelser og krav til arrangerer
nar det gis stotte til idrett, kultur og fritidstiltak.
Det ma sikres at arenaer for organisasjonsliv og
politisk deltakelse er universelt utformet. Det er
derfor nedvendig med en ny handlingsplan med
tidsfrist og penger for & komme i mal.

Det er langt igjen til Norge er et fullt universelt
utformet samfunn, selv om det jobbes med mange
tiltak.*2 Fraveeret av universelt utformede tjenes-
ter, varer, fysiske omgivelser, informasjon og tek-
nologi fremstir som en av barrierene for at funk-
sjonshindrede er likestilte og kan fa realisert sine
menneskerettigheter. Universelt utformede los-
ninger er av avgjerende betydning for at funk-

4 14d (2021)
2 ge kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede

voksne om handlingsplanen Berekraft og like muligheter —
Et universelt utformet Norge (2021-2025).

Pa hoy tid

sjonshindrede skal kunne delta i det politiske og
offentlige liv (jf. CRPDs artikkel 29), ha en aktiv
fritid (if. CRPDs artikkel 30), og kunne ha et selv-
stendig liv og vaere del av samfunnet pa lik linje
med andre (jf. CRPDs artikkel 19).

Mange funksjonshindrede far ikke tilgang til
informasjon, varer, tjenester og teknologiske los-
ninger fordi de ikke fir den bistand de trenger,
eller fordi tilbudet og tjenesten ikke er tilpasset
godt nok. Dette rammer ogsa deres ytringsfrihet
da mange ikke far tilgang til aktuelle ytringsare-
naer.®® 1 og med at likestillings- og diskrimine-
ringsloven ikke har en uttrykkelig bestemmelse
om tilgjengelighet til varer og tjenester, har LDO
etterlyst at det bor veere en plikt 4 yte personlig
service ved behov til alle funksjonshindrede i alle
virksomheter som retter seg mot allmennheten.**

Et av flere sentrale omrader for universelt
utformede lgsninger er grunnskolene. P4 oppdrag
fra det davaerende Barne- og likestillingsdeparte-
mentet i 2017 lanserte Bufdir rapporten Veikart
for skole. Universelt utformet ncerskole 20304
Dette veikartet inneholdt en konkret plan med
tidsfrister for hvordan grunnskolene skulle gjores
fullt ut universelt utformet innen 2030. Regjerin-
gen slo fast i Hurdalsplattformen at Veikart for
skole skal giennomfores.*6 Dette arbeidet er en av
tiltakene i handlingsplanen for et universelt utfor-
met Norge, og i handlingsplanen for likestilling av
funksjonshindrede.*” Det er opprettet et informa-
sjonsnettsted som gir informasjon til kommuner
om oppgradering av skoler.*® Manglende univer-
selt utformede skolebygg rammer mange funk-
sjonshindrede barn og unge som ikke fér tilgang
pa sin nerskole pa lik linje med andre barn.*?

Uforholdsmessighetsvurderinger er en stor
utfordring i arbeidet med & fa pa plass universelt
utformede losninger i eksisterende bygg og ute-
omrader.”® I forarbeidene til likestillings- og dis-
krimineringsloven®! dreftes det hvordan «ufor-
holdsmessig byrde» skal fortolkes. Det skal fore-
tas en skjennsmessig vurdering av om utformin-

43 Se kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede
voksne om barrierer i form av manglende assistanse og uni-
versell utforming.

Likestillings- og diskrimineringsombudet (2022a)
45 Bufdir (2018b)

46 Hurdalsplattformen (2021-2025)

47 Kulturdepartementet (2019) tiltak nr. 28

48 Bufdir (2021). Se ogsd Utdanningsdirektoratets nettside
om universell utforming av barnehage- og skolebygg,
Utdanningsdirektoratet (2021c).

Se kapittel 9: Grunnskole og videregdende oppleering
Likestillings- og diskrimineringsombudet (2022a)
Likestillings- og diskrimineringsloven (2018)

44
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gen eller tilretteleggingen medferer en uforholds-
messig stor byrde for virksomheten.

Uforholdsmessighetsbegrensningen skal vur-
deres ut fra virksomhetens forhold. Det folger av
lovteksten at det i denne vurderingen serlig skal
legges vekt pa tilretteleggingens effekt for a
bygge ned funksjonshemmende barrierer, hvor-
vidt virksomhetens alminnelige funksjon er av
offentlig art, de nedvendige kostnadene ved tilret-
teleggingen, virksomhetens ressurser, sikkerhets-
messige hensyn og vernehensyn. Momentene i
lovteksten er ikke uttemmende. Hensyn til verne-
verdige bygninger kan innebare at ogsd mindre
kostbare tilretteleggingstiltak anses som ufor-
holdsmessige.

Vektingen av de ulike momentene ma skje i
trdd med formalet med universell utforming, som
er & sorge for tilgjengelighet pa like vilkar for flest
mulig uavhengig av funksjonshindring. De kon-
krete ulempene for virksomheten veies opp mot
nytteeffektene. I vurderingen av graden av nytte
skal det bade legges vekt pad hvor mange som vil
ha nytte av tiltaket, og hvor stor betydning tiltaket
vil ha for & sikre deltakelse og likestilling for den
enkelte. Det er de konkrete kostnadene som skal
tillegges vekt.>?

Det foregdende handhevingsapparatet, Like-
stillings- og diskrimineringsnemnda (LDN), var
tilbakeholdne med 4 palegge plikt til universell
utforming av eksisterende bygg. De begrunnet
dette med at det ville stride mot lovens system og
klare anvisninger i forarbeidene dersom LDN i en
periode skulle foreta de prioriteringer som var
tenkt 4 tilligge andre organer. De viste til at forma-
let med bestemmelsen var at man matte foreta en
skrittvis tilneerming gjennom forskriftsfestede
krav til universell utforming av eksisterende bygg.
LDN konkluderte med at forholdsmessighetsbe-
grensningen for eksisterende bygg matte tolkes
med forsiktighet frem til det forela forskrifter.
Disse forskriftene har fortsatt ikke kommet, men
kravet til universell utforming ogsd av eksis-
terende bygg ble tydeliggjort i forarbeidene til
dagens lov.”3

4.5 Utfordringer med kommunale
forskjeller og ulike
forvaltningsniva

Mange av tjenestene til funksjonshindrede blir
levert p4 kommuneniva. Det er derfor i stor grad

52 Prop. 81 L (2016-2017)
53 Ibid.
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kommuneansatte som skal bidra til realiseringen
av funksjonshindredes rettigheter.”* Hvilke tje-
nester funksjonshindrede mottar i dag, avhenger
av hvilken kommune eller bydel de bor i. Tjenes-
tene er ikke likeverdige, og det er ingen garanti
for at en bestemt kommune eller bydel er i stand
til & levere de tjenestene som mottakeren faktisk
trenger for & kunne delta i samfunnet og leve et
fritt og selvstendig liv pa lik linje med andre. Reali-
teten fremstar for mange som et lottospill, hvor
tjenestemottaker har flaks dersom man far alle de
tjenestene som man trenger.

Det forer blant annet til at noen flytter til en
annen kommune som leverer bedre tjenester,
mens andre lar vare 3 flytte, av frykt for 4 miste
de tjenestene de har. Det kan fore til at unge
voksne ikke tor a flytte og dermed mister sjansen
til for eksempel & starte pad en utdannelse eller
begynne i en ny jobb, av frykt for & miste tjenester.
For noen er det ikke mulig & flytte til en annen
kommune siden tilgang til kommunal bolig i noen
kommuner krever botid i kommunen for det er
mulig & seke. Tilsvarende praksis er ogsa knyttet
til startlan og en del andre tilskudd.

CRPD-komiteen har uttrykt bekymring over
forskjellen i levering av tjenester til funksjonshin-
drede mellom kommunene.” Ifolge kommunelo-
ven §2 — 3. ledd utever kommunene og fylkes-
kommunene «sitt selvstyre innenfor nasjonale
rammer. Begrensinger i det kommunale og fylkes-
kommunale selvstyret ma ha hjemmel i lov».”®
Else McClimans fremholdt i innlegg til utvalget
bak denne utredningen at det i stor grad er i kom-
munene ulikheter i realisering av rettigheter, ska-
pes. Det er noen «gullkommuner», hvor alt gar pa
skinner, men det er unntaket.”” Mange som fir
avslag pa tjenester de trenger for 4 delta i samfun-
net, ma sende klager, som igjen blir behandlet for-
skjellig, alt etter hvilket statsforvalterembete som
behandler dem. Konsekvensen av en slik vilkarlig
tjenesteleveranse er at funksjonshindrede ikke far
realisert sin rett til utdanning, arbeid og fritid.

Rad for funksjonshindredes likestilling

Statens rad for likestilling av funksjonshemmede
var et radgivende organ for offentlige instanser og
institusjoner, sarlig departementene og statsfor-

5 Digranes (2022)
55 Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

Kommuneloven (1993) § 2 - 3. Innlegg fra Kjetil Mujezino-
vi¢ Larsen til utvalget (16.03.22)

57 Innlegg fra Else Leona McClimans til utvalget (16.03.22)

56
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valtningen. Dette radet ble lagt ned i 2012.%8 Stats-
sekreteerutvalget som har erstattet dette radet
fungerer ikke etter intensjonene. Det er derfor et
behov for & gjenopprette det statlige radet for &
sikre en god koordinering pa statlig niva av saker
som bergrer funksjonshindredes menneskerettig-
heter.

Pa kommunalt niva fungerer radene for funk-
sjonshindredes likestilling varierende.” Det er en
utfordring at de kommunale radene ofte ikke blir
tidsnok og tilstrekkelig involvert i saker som
berorer funksjonshindredes menneskerettigheter.
I dag har ikke representanter fra de kommunale
radene fast representasjon i kommunestyrene.
Det er nedvendig at representanter for de kom-
munale radene for funksjonshindredes likestilling
far fast meote- og talerett i kommunestyrene, slik at
radene kan bli tidlig involvert og fa reell innfly-
telse i saker som vedrerer dem.

4.6 Hvakan bygge ned siloene?

Kompleksiteten utfordrer systemene i en sek-
torisert velferdsstat hvor de ulike tjenestene
forst og fremst ser den delen av problemet som
de selv har ansvar for.

Hansen, Jensen og Flotten (2020)

Silo- eller sektororganiseringen i norsk forvalt-
ning fremstar som en betydelig barriere for at
funksjonshindrede far de tjenestene de har rett
pa. Det er et stort behov for 4 fa pa plass tverretat-
lig samarbeid pd tvers av sektorene (siloene).
Dette samarbeidet ma sette tjenestemottakerne i
sentrum - og organisere tjenestene med utgangs-
punkt i den enkeltes behov. I de siste arene er det
gjennomfort flere interessante prosjekter som har
vist hvordan det kan la seg gjore pa ulike méter a
fa til et godt tverretatlig samarbeid hvor tjenes-
tene er organisert rundt mottakeren av tjenes-
tene.

58 Innst. 218 S (2016-2017)

% 1 regjeringens handlingsplan Et samfunn for alle — Likestil-
ling, demokrati og menneskerettigheter omhandler tiltak 3.
Rad for persomer med funksjonsnedsettelse opprettelse av
slike rad, bade pa fylkeskommunalt og kommunalt niva.
Ansvarlig departement er Kommunal- og moderniserings-
departementet, som i samarbeid med Kultur- og likestil-
lingsdepartementet og Bufdir har utarbeidet en veileder for
rad for personer med funksjonsnedsettelse, med utgangs-
punkt i forskrift om medvirkningsordning.
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0-24-samarbeidet

0-24-samarbeidet er et stort samarbeidsprosjekt
for 4 fa til bedre tverrfaglig samarbeid i levering
av tjenester til utsatte barn og unge og deres fami-
lier. 0-24 samarbeidet har gjennomfert en rekke
tverrgdende delprosjekter, hvor hvert prosjekt
har vert tverrsektorielt sammensatt.% Noen av
prosjektene er avsluttet, mens andre forsetter
utover prosjektperioden 2017-2021.5! Utgangs-
punktet for 0-24-samarbeidet var dette spersmalet:
Hvordan kan departementene og direktoratene
arbeide med pedagogiske virkemidler for & under-
stotte kommunenes og fylkeskommunenes arbeid
for bedre samarbeid om utsatte barn og unge og
deres familier? Formalet med 0-24-samarbeidet
har vert 4 bidra til at alle barn og unge far den
Stﬂgéen og hjelpen de beheover, for 4 mestre eget
liv.

Se boks 4.2 for hvordan 0-24 samarbeidet er
presentert pa deres prosjektsider.

Forskningsstiftelsen Fafo gjennomferte et pro-
sjekt om hvordan man kan bedre tverrsektorielt
samarbeid og helhetlig oppfelging av utsatte barn
og unge i kommunene, som del av 0-24-samarbei-
det. De bruker begrepet «gjenstridige problemer»
for & betegne utfordringene med a lese sammen-
satte problemer som krever innsats fra flere omra-
der samtidig.%® Tverrsektorielt samarbeid forut-
setter at akterene har utviklet en felles forstielse
av de utfordringene de stir overfor, og arbeider
sammen for & lose disse med et felles siktemal.5

Utfordringer oppstar i grenseflatene mellom
tjenester som har ulike ansvarsomrader for opp-
folging av utsatte barn, unge og deres familier.
Arsaker til dette kan veaere manglende kjennskap
til hva andre tjenester og profesjoner i kommunen

60 Utdanningsdirektoratet har vert koordinator for 0-24-sam-
arbeidet.

0-24 samarbeidet hadde ogsa et nordisk samarbeidsprosjekt
om behovet for tverrsektorielt samarbeid, helhetlig tilneer-
ming til individet og tidlig intervensjon. Dette nordiske pro-
sjektet resulterte i rapporten Mind the gap, utarbeidet av
Fafo skrevet av Hansen, Jensen & Hansen (2020).

0-24 har vert et samarbeid mellom Helsedirektoratet,
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, Arbeids- og vel-
ferdsdirektoratet, Integrerings- og mangfoldsdirektoratet
og Utdanningsdirektoratet. Arbeidet startet i 2015, og fra
2019 deltok ogsé Sekretariatet for konfliktradene og Politi-
direktoratet. P4 bakgrunn av 0-24 arbeidet ble rapporten
Varige strukturer: Tverrsektoriell samordning pa statlig niva
(2020) som presenterer anbefalinger for hvordan et varig
samordningsarbeid om utsatte barn og unge og deres fami-
lier kan innrettes, samt en ny overordnet strategi for depar-
tementsfellesskapet Gode hver for oss. Best sammen (2021-
2025) Kommunal- og distriktsdepartementet (2021).

3 Hansen et al. (2020)
64 Ibid.

61

62
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Det er viktig at barn og unge som trenger det far
hjelp sa tidlig som mulig. Hvis ikke er det stor
risiko for at utfordringene deres blir sterre og
vanskeligere. Vi ma derfor fa til en tidlig innsats
fra ulike sektorer, forvaltningsnivier, tjenester
og profesjoner.

[...] Forvaltningen er delt i sektorer med
mange barrierer for samarbeid pa tvers. Organi-
seringen gjor at de ansatte i tjenestene i kommu-
nen arbeider ut fra ulike samfunnsoppdrag og
prioriteringer. Sektorene og tjenestene har for-
skjellig historie, kompetanse og kultur. De er
organisert forskjellig, med ulike systemer for
finansiering og juridisk rammeverk. Ansvar kan
oppleves uklart, oppgaver overlapper hverandre
og kjennskapen til hverandre er ofte liten.

Boks 4.2 0-24-samarbeidet

Hvis kommunene skal lykkes med 4 gi et tid-
lig og helhetlig tjenestetilbud til utsatte barn og
unge og deres familier, ma staten serge for
bedre samordning av virkemidler og innsats.
Slik kan vi stette og stimulere arbeidet for sam-
ordning lokalt. Det betyr at departementer og
direktorater ma forme og innrette de statlige vir-
kemidlene med tanke pa behovet hos kommu-
nene og brukerne. Bedre samarbeid og dialog
mellom sektorene, forvaltningsniviene og ikke
minst med barn og unge selv, er nedvendig for &
fa det til.

Utdanningsdirektoratet (2022a)

kan bidra med, hvilken kompetanse de har, samt
manglende oppmerksomhet om helhetlige behov
og vegring mot & ta ansvar for koordinering.%
Lovverk (eksemplifisert med taushetsplikt) kan
ogsé legge begrensninger pé arbeidet med tidlig
identifisering av utfordringer, sammen med man-
glende rutiner for & melde bekymring.5

For & lykkes med bedre samarbeid ma man
utvikle samarbeidskultur og -praksis og det Fafo-
forskerne kalte sterre relasjonell kapasitet og
kompetanse i organisasjonene og hos dem som
skal uteve en mer samarbeidsorientert praksis.?’
En viktig forutsetning for 4 fa til dette er lederfor-
ankring, bade politisk og administrativt. Ledelse
blir trukket frem som en nekkelfaktor for opp-
merksomhet om betydningen av samarbeid, prio-
ritering av samarbeid og mulighet for a bruke tid
og ressurser til & inng4 i samarbeid.5®

Fafo-forskerne péapeker at arbeidet med et
bedre tverrsektorielt samarbeid er pa agendaen i
norske kommuner, og at det foregar et omfat-
tende utviklingsarbeid for & tilrettelegge for mer
samarbeid, tidlig identifisering og helhetlig opp-

65 Ihid.
66 Ibid.
67 Ihid.

68 Thid. Fafo argumenterte derfor for at det bor legges til et
nytt trinn i Difis samordningstrapp: implementering av ny
praksis. Trinnene i samordningsstigen bestir av Trinn 1
Dele informasjon, Trinn 2 Utvikle felles forstaelse, Trinn 3
Unngé & svekke andres maloppnéelse, og Trinn 4 Utvikle
felles plan/tiltak, Direktoratet for forvaltning og ekono-
mistyring (DFQ) (2023).

folging. Mange kommuner har ogsd organisert
seg pa nye mater og gjennomfert ulike tiltak for a4
f4 en bedre struktur for samarbeid.®

Erfaringene fra prosjektene og satsingene i 0-
24-samarbeidet gir oss verdifull kunnskap for
videre arbeid med & utvikle baerekraftige modeller
for mer samordnet og effektiv innsats pa opp-
vekstfeltet. Det papekes ogsd at det kan veere
behov for innovasjon pa statlig niva for a lykkes
med en storre sammenheng i den statlige innsat-
sen pa oppvekstfeltet, da den sektoriserte innsat-
sen fra staten har konsekvenser ogsa for kommu-
nenes arbeid.”

Bedre tjenester for familier med barn med funksjons-
nedsettelser

Ett av prosjektene til 0-24-samarbeidet har veert Buf
dirs Bedre tienester for familier med barn med funk-
sjonsnedsettelser.’* 1 dette prosjektet brukte Bufdir
tienestedesign og hentet innspill fra funksjonshin-
drede barn og ungdommer og deres foreldre. Pro-

69 Hansen et al. (2020)
70 Ibid.

71 Qe Bufdirs rapport Samlet innsats — for barn og unge med
nedsatt funksjonsevne og deres familier (2018a), tiltak nr. 16
«Bedre informasjon og mer samordnede og koordinerte
tjenester» i regjeringens handlingsplan Et samfunn for alle
— Likestilling, demokrati og menneskerettigheter (2020—
2025), og rapport fra arbeidsgruppe i 0-24-samarbeidet
Bedre tjenester og mer samordnede og koordinerte tjenester
for barn og unge med nedsatt funksjonsevne og deres familier,
Utdanningsdirektoratet (2019c).
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sjektet konkluderte med behovet for et felles tjenes-

teloft med den unge i sentrum og tre konsepter for

hvordan tjenestene til funksjonshindrede barn,
unge og deres familier kan forbedres.”?

Det forste konseptet handler om at tverrsekto-
riell informasjon og tjemester ma veere tilgjengelig
pa et nasjonalt nettsted, hvor det gis direkte til-
gang til de kommunale tjenestene.”® Det andre
konseptet handler om ftverrfaglige team som gir
koordinert og tidlig innsats, og et «pakkeforlop» til-
passet den enkelte, justert underveis om nedven-
dig.”* Det tredje konseptet er en digital hverdags-
plan som skal sikre bedre samhandling, samord-
ning og oversikt for alle akterer som er involvert i
den unges hverdag, med utgangspunkt i den
enkeltes livssituasjon.”® Behovet til dem som skal
motta tjenestene oppsummerte de slik:

— Lete — «Gjor informasjonen lett & finne, og link
til hverandre»

— Seke - «Gjer det enkelt, sa jeg ikke ma gjore
det samme om og om igjen»

— Vente — «Kort ned der det er mulig, og gi meg
forutsigbarhet»

— Bruke - «Spill sammen, s3 jeg ikke ma koordi-
nere dere. Og hjelp meg til 4 fole at det skjer
noe!»

— Justere — «La det veere kort vei til endring nar
noe ikke virker»'®

Disse tre konseptene og oppsummeringen av
behovet til tjenestemottakerne gar rett inn i Kjer-
neproblematikken for hva familier med funksjons-
hindrede barn og unge trenger.”’

Strukturert tverrfaglig oppfelgingsteam

Det péagér for tiden et pilotprosjekt om et tverrfag-
lig strukturert oppfelgingsteam i seks kommuner
i Norge i regi av SINTEF.”® Dette pilotprosjektet
skal bidra til 4 gjennomfere og teste ut «Veileder
for oppfelging av personer med store og sammen-
satte behov».”? Bakgrunnen for pilotprosjektet er
at personer med store og sammensatte behov for
tjenester risikerer & oppleve lite sammenheng i
tjenestetilbudet og a fa et mangelfullt tilbud som
er darlig tilpasset deres behov. Veilederen fra Hel-

2 Utdanningsdirektoratet (2019¢c)
3 Bufdir (2018a)

™ Ibid.

™ TIbid.

6 hid.

T Se kapittel 7: Familier som har funksjonshindrede barn for
neermere omtale av familier med funksjonshindrede barn
og deres krevende moter med hjelpeapparatet.

78 Melby et al. (2021); Kalseth et al. (2022)
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sedirektoratet viser til at personer med store og
sammensatte behov har rett til individuell plan og
skal tilbys en koordinator.80

Formaélet med et tverrfaglig strukturert opp-
folgingsteam er & gi koordinert og tverrfaglig opp-
folging av personer med omfattende behov for tje-
nester, uavhengig av alder og diagnoser, med vekt
pa brukermedvirkning. Forskerne ser pa hvordan
oppfelgingsteam kan veere et virkemiddel for a
skape sammenhengende tjenester for brukere
med store og sammensatte behov. Tidlig identifi-
sering, tverrfaglig kartlegging, bruk av koordina-
tor og tverrfaglig oppfelging er hovedelementer i
oppifolgingsteam. Forskerne argumenterer for at
disse elementene virker integrerende — sammen-
heng-skapende — pa forskjellige nivaer og pa for-
skjellige mater.8!

Evalueringsrapporten fra de forste tre arene
pekte ut tre viktige faktorer: kommunen maé rette
blikket mot alle brukere med store og sammen-
satte behov, kunnskap om oppfelgingsteam ma
spres til sele organisasjonen slik at alle tjenester
vet hva de skal gjore nar de star overfor en person
med store og sammensatte behov, og det ma sor-
ges for rekruttering og opplaering av koordinato-
rer.82 Nar koordinatorene er pa plass, mé de gis
rammer og ressurser slik at det er mulig & jobbe
med oppfolgingsteamet pa en skikkelig méte.3
Neste trinn i evalueringen er & underseoke hvor-
dan oppfelgingsteam blir tatt imot i kommunene,
og ikke minst hvordan brukerne opplever denne
formen for oppfelging.®*

Reorganisering av helse- og sosialtjenester: eksempel
fra Finland

Finland har jobbet med en strukturell reform av
sine helse- og sosialtjenester for bedre & treffe
behovene til tjenestemottakerne, inkludert funk-
sjonshindrede. 1 2023 vil 300 kommuner vere
reorganisert til 21 «wellbeing services counties»,

7 Helsedirektoratet (2017). P4 Helsedirektoratets sider for
veilederen stir det at: Veilederen er under oppdatering
etter endringer i velferdslovgivningen fra 1. august 2022
om samarbeid, samordning og barnekoordinator. Lovhen-
visninger og veiledning knyttet til disse temaene vil bli opp-
datert slik at det samsvarer med den tverrsektorielle veile-
deren Samarbeid om tjenester til barn, unge og deres fami-
lier, Helsedirektoratet (2022a). Piloten startet hesten 2018
og er utvidet til 2023. Fire av pilotkommunene deltar i utvi-
delsen av prosjektet til 2023, Kalseth et al. (2022).

80 Ihid.

81 Ibid.

82 Kalseth et al. (2022)

83 Ihid.

84 Melby et al. (2021)
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organisert fra hovedstaden Helsinki.3° Malet med
denne reformen er & integrere den primare med
den spesialiserte helse- og sosialtjenesten for &
bygge ned siloene mellom disse tjenestene, bruke
ressursene mer kostnadseffektivt og fa til et bedre
samarbeid. Denne reformen tilrettelegger for at
tienestene fra 2023 kan tilbys pa en helhetlig og
klientorientert tilneerming. Et omfattende arbeid
er gjort, men mye gjenstar for a fa pa plass gjen-
nomferingen av reformen.3® Fire faktorer er truk-
ket frem som viktige for & fa endret arbeidskultu-
ren til en mer klientorientert tilnaerming hvor tje-
nestemottakeren star i sentrum:

Tid satt av til samarbeid pé tvers

Tillit og motivasjon

Kommunikasjon og utveksling av informasjon
Mandat til 4 lage planer og ta beslutninger

Dette eksemplet viser hvordan Finland forseker &
bygge ned siloene og derigjennom forbedre tje-
nestene slik at de konsentreres om mottakeren og
mottakerens behov.8”

4.7 NAV - avgjorende
i funksjonshindredes liv

Det var en tilnzermet full politisk enighet i Stortin-
get som vedtok etableringen av NAV i 2005. NAV-
konstruksjonen var resultatet av en lengre pro-
sess som resulterte i en felles statlig etat for
arbeid og velferd, men med fortsatt kommunalt
ansvar for sosialsaker og en felles forstelinje i hver
kommune. Med dette fikk vi en sterkere arbeids-
retting av sosial- og velferdspolitikken, og en utvi-
delse av arbeidslinjen som ble styrket i arbeids-
markedspolitikken.58

NAV har i dag stor innvirkning pé alle innbyg-
geres liv, men i enda sterre grad i livene til funk-
sjonshindrede og andre som har behov for mer
omfattende assistanse fra det offentlige. Sveert
mange tjenester til funksjonshindrede forvaltes av
etaten. NAV betaler bade ut skonomiske ytelser
og leverer ulike tjenester som funksjonshindrede
trenger, ofte etter seknad. Det gjor etaten til en
massiv sterrelse som ofte spiller flere roller samti-
dig overfor tjenestemottakerne som trenger
bistand fra NAV.

85 Innlegg av Pauliina Lampinen, Executive Director, Suppor-

ting foundation for children and youth with disabilities, pa
Rehabilitation International sin konferanse i Oslo 13.10.22.

8 Ihid.
87 Ihid.
88 Hernes, Heum & Haaversen (2010)
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Mange funksjonshindrede er avhengig av en
rekke tienester fra NAV. En utfordring er imidler-
tid at NAV ikke jobber med «funksjonshindrede»,
men med personer med «nedsatt arbeidsevne».
Funksjonshindrede kan ha nedsatt arbeidsevne,
men trenger ikke nedvendigvis & ha det. Mange
har full arbeidsevne, men kan for eksempel trenge
en annen type tilrettelegging for & veere i full jobb
enn personer som av ulike andre grunner har ned-
satt arbeidsevne. Se kapittel 11: Arbeid, sysselset-
ting, karrieremuligheter for en neermere omtale av
dette.

Utvalget ensker her & trekke frem noen sider
ved NAV som er sarskilt viktige for funksjonshin-
dredes behov for tjenester fra denne etaten. Det
forste er, som beskrevet tidligere i dette kapittelet,
behovet for helhetlige og koordinerte tjenester til
funksjonshindrede som trenger bistand fra flere
etater samtidig eller etter hverandre (sekvensi-
elt). Det andre er spersmalet om hvilke konse-
kvenser tillitsreformen vil ha for funksjonshindre-
des tjenester fra NAV og andre offentlige etater.

Behov for helhetlige tjenester

Etableringen av NAV var blant annet begrunnet
med behovet for 4 fa til et bedre tverrfaglig og
tverretatlig samarbeid mellom Aetat, trygdeetaten
og sosialkontorene, for pd den méaten & kunne
mete behovene mange hadde for tverretatlige tje-
nester. Behovet for koordinerte tjenester til funk-
sjonshindrede og deres familier strekker seg
utover etatene som ble slatt sammen til NAV. Pa
flere omrader i funksjonshindredes liv er det imid-
lertid behov for at flere etater jobber tett og koor-
dinert sammen, som omtalt tidligere i dette kapit-
telet.

Det er ogséd en utfordring at de ulike forvalt-
ningsniviene ikke nedvendigvis «snakker»
sammen slik de burde, noe som kan gi store kon-
sekvenser for dem det gjelder. Et omrade hvor det
er behov for at NAV tar et storre ansvar og aktivt
medvirker til at funksjonshindrede fir en god
overgang med de tjenestene de trenger, er over-
gangene mellom skole, utdanning og arbeid.
Unge funksjonshindrede mellom 18 og 25 trenger
ulike former for stette og bistand i overgangen
videregdende skole — utdanning — arbeid for &
kunne delta fullt ut pa de forskjellige arenaene.
Disse stotteordningene blir ofte begrenset eller
forhindret pid grunn av ulike forvaltningsorgan,
manglende samarbeid og koordinering. Se kapit-
tel 9, 10 og 11 om skole, utdanning og arbeid for
mer om disse problematiske overgangene, og
eksemplet fra bruk av Larekandidatordningen i
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Boks 4.3 Jobbhuset i Bodgo

Jobbhuset er et samarbeid mellom NAV Nord-
land, Nordlandssykehuset og arbeid- og inklu-
deringsbedriften Frem. Jobbhuset dekker
hele Nord-Norge og har spesialisert seg pa a
bistd personer med psykiske og kognitive
utfordringer. Jobbhuset finansieres av NAV
med 12 plasser for arbeidsforberedende tre-
ning (AFT). Her gir man innlagte ved syke-
huset et arbeidsrettet rehabiliteringstilbud
samtidig som de far medisinsk behandling.
For mange pasienter gir dette en viktig moti-
vasjon i hverdagen. Jobbhuset har et tverrfag-
lig samarbeid opp mot bade behandlere i syke-
huset og NAV i pasientens hjemkommune.
Dermed gjores prosessen fra behandling til
ferdig rehabilitering, hvor arbeid er et viktig
mal, mer effektiv med tanke pa tidsbruk og
dermed ogsa ekonomi. Man fir ogsa en langt
mer smidig prosess med tanke pa byrikra-
tiske utfordringer. Tilbudet har om lag ti ars
erfaring og resultatene fra denne virksomhe-
ten er god. De siste drene har man ogsé blitt
en aktiv del av regionens satsing pa IPS (Indi-
vidual Placement and support — IPS). Se kapit-
tel 11: Arbeid, sysselsetting og karrieremulig-
heter for informasjon om IPS.

Vestfold og Telemark via Opplaringskontoret
Oktav. Her far personer med ulike former for
leerevansker et fleksibelt tilbud i regi av fylkes-
kommunen. Selv her har man behov for at NAV
involverer seg sterkere i overgangen skole —
arbeid.®

Det er behov for fleksibilitet i NAV, og at res-
surser blir brukt i naert samarbeid med andre tje-
nester i kommunen, som forseksprosjektet Frisk
Bris i Bamble kommune har vist.”’ Her har lokale
ledere 1 NAV, kommunen og helsevesenet samar-
beidet for a lage et helhetlig tilbud til tjenestemot-
takerne, noe som har gitt gode resultater.!

Det er ogsa behov for et forsterket samarbeid
mellom NAV og ulike helsetjenester. Jobbhuset i
Bodo er et eksempel pa tverrfaglig samarbeid
mellom helse og arbeid som har gitt gode resulta-
ter, se boks 4.3.

89 Se kapittel 9: Grunnskole og videregiende oppleering
90 Se kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karrieremuligheter
9N Se kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karrieremuligheter
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Felles for disse vellykkede eksemplene pa
tverretatlig samarbeid er at de forseker 4 gi et hel-
hetlig tilbud til tjenestemottakerne. Mange funk-
sjonshindrede har behov for tjenester fra ulike
etater som man kan trenge samtidig, eller de ma
passe tidsmessig for a fi ensket effekt. Da mé eta-
tene sette tjenestemottaker i sentrum og se pa
hvordan de kan samarbeide for 4 lase behovet for
en samlet «hjelpepakke». For at tjenestemottake-
ren skal fa et godt og helthetlig tilbud og det som
vedkommende faktisk trenger, trengs det et godt
tverrfaglig samarbeid pé tvers av etatene.

Tillitsreformen

Tillitsreformen omfatter hele offentlig sektor,
ogsa fristilte virksomheter. Malet med tillitsrefor-
men er a gi mer velferd og bedre tjenester til inn-
byggerne, og til rett tid. For 4 fi dette til ma en
jobbe mer med a oke tilliten innad i offentlig sek-
tor, blant annet med 4 detaljstyre mindre og ved &
oke handlingsrommet for de som jobber i forste-
linjen. Tillitsreformen er ikke en tradisjonell
reform som er styrt fra toppen. Forventningene
skal komme fra toppen, mens lesningene skal
komme nedenfra.??

Tillitsveformen — hva blir konsekvensene for funk-
sjonshindrede?

I Hurdalsplattformen lanserte regjeringen tillitsre-
formen for offentlig sektor. Reformen skal gi «tilli-
ten, tiden og makten tilbake til de som utgjor for-
stelinja og ryggraden i velferdsstaten».?

Pa tillitsreform.no stér det at et viktig mal med
reformen er 4 finne mer rom og tid for ferstelin-
jene bade i stat, og kommune, slik at de kan gi inn-
byggerne bedre tjenester.”* Innholdet i reformen
er ikke bestemt, da reformen skal utvikles i tett
samspill med brukerorganisasjoner, tillitsvalgte
og ledelsen i alle store offentlige virksomheter.?
Startskuddet for reformen gar imidlertid i NAV.%6
NAYV skal i mindre grad styres gjennom mal- og
resultatstyring, men mer gjennom tillit og de
ansattes faglige kompetanse.”’

Hvilke konsekvenser vil tillitsreformen fa for
funksjonshindrede og deres behov for tjenester
fra NAV og andre offentlige etater? Hvordan vil til-

92 Kommunal- og distriktsdepartementet (2022)

B Gjersoe (2022)

94 Kommunal- og distriktsdepartementet (2022)
% Thid.

96 Hanssen (2022)

97 Gijersoe (2022)
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litsreformen fore til mer velferd og bedre tjenes-
ter til funksjonshindrede, og til rett tid? Utfordrin-
gen med stor variasjon mellom kommuner, byde-
ler samt de enkelte NAV-kontor hva angéar hvilke
ytelser og tjenester som innvilges til funksjonshin-
drede og deres familier er be‘[ydelig.98 Det blir
viktig at tillitsreformen ivaretar tjenestemottaker-
nes rettigheter og tilgang péa tjenester.

Det vil ogsa vaere viktig at en tillitsreform som
skal omfatte hele offentlige sektor, ogsé ser pa til-
liten fra dem som mottar tjenestene, #il etatene
som skal levere dem. En slik tillitsreform ber ogsa
se pa det som mange tjenestemottakere opplever

% Denne problematikken er omtalt nzermere i flere av kapit-
lene i denne utredningen, blant annet i kapittel 7: Familier
som har funksjonshindrede barn, kapittel 8: Oppvekst, fritid
og deltakelse for funksjonshindrede barn og unge og i kapittel
13: Samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede voksne.
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som mistillit fra etatene som skal forvalte velferds-
tjenester.?” Cato Brunvand Ellingsen skriver i
Agenda Magasin om det han kaller «en velferds-
stat som har gétt seg vill»:

Avslag jeg har lest viser en grunnleggende mis-
tillit til sdrbare familiers livssituasjon.

[...... ] Det er verken menneskelig eller
politisk akseptabelt at familier ma gjennom
slike prosesser. Kun en mangfoldssensitiv vel-
ferdsstat med fokus pad menneskelig mangfold,
kan gi grunnlag for avgjerende tillit mellom
system og folk. Et velferdssystem som ikke
sammenligner og kategoriserer, men som har
tillit til at folk og fagfolk sammen kan finne
frem til gode lgsninger for den enkelte familie.

99 Valen (2023)

En kronikk pa NRK Ytring setter ord pa hvordan
en tjenestemottaker skulle enske han ville blitt
mett med forstielse, empati og god informasjon
av NAV da han var langtidssykemeldt pa grunn
av kronisk lungesykdom. Han laget derfor dette
brevet han skulle enske han hadde fatt av NAV:

Hei NN

Du har né veert sykemeldt i atte uker. Aller forst
héper vi det gar bra med deg og at du far den
medisinske hjelpen du trenger. I dette brevet vil
vi skrive litt om hva vi kan bistd med og litt om
hva du ma gjere for at vi skal kunne utbetale
sykepenger til deg eller din arbeidsgiver. Pa
slutten av brevet har vi laget en liten sjekkliste
til deg, slik at du enkelt kan krysse av pa de for-
skjellige oppgavene du ma passe pa.

Vi i Nav har et stort apparat til disposisjon
for 4 kunne hjelpe deg pa best mulig mate. Syk-
dom og behovet for hjelp er individuelt og i dette
brevet kan vi kun komme inn pa det mest ele-
mentere, men du far her oppgitt navn og kon-
taktinfo til din veileder. Hen vil veere tilgjengelig
pa en fast ukedag (se vedlegg) Veilederen din
kan hjelpe til med utfylling av seknader/ for-
midle kontakt med kommunen og eventuelt opp-
rette kontakt med din arbeidsgiver om du syns
det er vanskelig. Vi legger ogsa ved nyttige len-
ker for deg som er datakyndig og vil — og er i
stand til & gjere mest mulig selv.

Boks 4.4 Brevet NAV aldri sendte

Sykemeldingen har to hovedhensikter,

1) Gi deg sa god medisinsk behandling som
mulig gjennom at du uhindret kan mete opp til
behandling uten mye planlegging i forhold til
jobb

2) La deg fa den nedvendige ro til 4 ta vare
pa deg selv.

Samtidig viser all forskning at det er sveert
viktig & opprettholde god kontakt med arbeids-
giver — og gjerne jobbe litt ut fra hva helsa tilla-
ter. Det vil — for de fleste — gjore det lettere néar
du eventuelt vender tilbake til jobb.

For noen er det viktig & beholde tett kontakt
med arbeidsplassen — og mange kan med litt
enkel tilrettelegging fungere bra i jobben om de
onsker det. For andre er det et reelt behov for &
veere «frikoblet» fra arbeidsgiver en Kkortere
eller lengre periode. Det kjenner du best selv,
men vi tror det er lurt at du minst gjennomferer
et dialogmete med arbeidsgiveren din og da
sammen med veilederen din fra Nav.

For a fa sykepenger ma du - i tillegg til a4
levere sykemelding (elektronisk) ogsa seke om
sykepenger nér sykemeldingen utleper eller for-
nyes. Synes du dette er vanskelig er dette noe
veilederen din kan bistad med.

Vi haper du far den hjelpen du trenger og at
vi kan bista deg pa best mulig mate.

Hilsen oss i Nav.

Kronikk pad NRK Ytring av Kvam (2023)
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Et system som bygger pa tillit og samvalg.

Tenk deg at du trenger hjelp. Du har kom-
met s langt at du faktisk ber om hjelp til &
handtere livet sammen med ditt barn. I mote
med systemet treffer du ikke lenger portvakter
til velferdens knappe goder, men mennesker
som apner derer. Du meter var velferd uten
rigide systemer bygget pd normalitet, men et
mangfoldssensitivt velferdsapparat som ser
akkurat deg i din situasjon. Som meter deg
med spersmalet: «Hva er viktig for deg i ditt
live»

Cato Brunvand Ellingsen,
Agenda Magasin 9. januar 2018

Klarsprék er et annet viktig aspekt for at velferds-
tjenester kan bli levert til innbyggerne pa en god
mate. Klarsprak henger sammen med silo-proble-
matikk da det ikke alltid er sa lett & forsta hvorfor
man blir henvist videre i «systemet», eller hva
som stér i et brev fra det offentlige. Det kan gjore
mange engstelige eller redde, spesielt dersom de
allerede er i en sarbar situasjon. Sprakbruken i en
del offentlige brev kan ogsa oppleves dithen at
man blir anklaget for noe, eller holdt ansvarlig for
noe, hvis man ikke gjor alt riktig. Dette kan for
eksempel gjelde nar en ma krysse av for at en har
oppgitt riktig informasjon, ellers blir man holdt
straffeansvarlig, eller at man mister en rettighet
om man ikke overholder en frist.

Mange offentlige etater jobber na med Kklar-
sprék i sin kommunikasjon med dem som mottar
tjenestene, deriblant NAV.100 Det er viktig, da det
har veert et utbredt problem at kommunikasjon fra
det offentlige ikke alltid er gjort pa en tydelig og
klar méate, noe som kan gi store konsekvenser.
Det som blir omtalt som NAV-skandalen, har ogsa
veert en Klarsprak-skandale.!%! Det er ogsa papekt
at det ofte er et fraveer av empatisk sprak i offent-
lig kommunikasjon med dem som mottar tjenes-
ter. Klarsprak i formidling, og en bevissthet om et
mer empatisk sprak, kan bidra til & bygge tillit
mellom dem som skal motta tjenester og ulike eta-
ter i offentlig sektor. For 4 kunne bygge tillit til
offentlig sektor, blir det viktig ogsa & trekke inn
tjenestemottakernes opplevelser av tjenesteytin-
gen.

I Danmark har man hatt en tillitsreform i ti ar,
men de har i liten grad trukket inn erfaringene fra
dem som mottar tjenestene. Den danske reformen

100 1hplegg fra professor Johan Tonnesson til utvalget
(26.11.21)

101 1piq.
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har hatt et sterkt fokus pa behovene til de ansatte
og relasjoner til arbeidsgiver.1%2 Per i dag er det
usikkert hvilke resultater som vil komme ut av
Tillitsreformen for funksjonshindrede. Utvalget
héper Norge vil leere fra de danske erfaringene og
ikke minst at man vil vektlegge erfaringer, syns-
punkter og behov hos mottakerne av tjenester i
gjennomfering av reformen.

4.8 Statistikkutfordringer

En stor utfordring for & fa pa plass god dokumen-
tasjon om funksjonshindredes menneskerettig-
hetssituasjon, er at statistikkgrunnlaget er darlig.
Bufdir har laget en god database om funksjonshin-
drede med mye relevant kunnskap og forskning,
men utfordringen er et ufullstendig statistikk-
grunnlag. Det finnes ingen omforent méte a4 méle
funksjonshindring pa. Videre er informasjon om
funksjonshindring ogsé 4 regne som sensitive per-
sonopplysninger som ikke uten videre kan inklu-
deres i statistikk av hensyn til personvernet.

Det eksisterer ingen offisiell definisjon pa
hvem som tilherer malgruppen funksjonshin-
drede personer, som er en sveert sammensatt
gruppe. Det er derfor en utfordring a identifisere
hvem som tilherer gruppen i statistikksammen-
heng.1% Det at det eksisterer en rekke ulike
mater & avgrense malgruppen pé, far konsekven-
ser blant annet pa tallene om forekomst av funk-
sjonshindringer. En studie viste en variasjon fra
9,7 prosent til 27,8 prosent ved bruk av samme
data nir man tar utgangspunkt i ulike definisjoner
av hvem som er funksjonshindrede personer.104

Stopp diskrimineringen har i innspill til utval-
get som er ansvarlig for denne utredningen gjort
oppmerksom pa de metodologiske problemene
som oppstar nir funksjonshindrede blir definert
utfra spersmal om helse. Organisasjonen papeker
at SSB bruker sin egen medisinske definisjon
(sykdom/skade) for begrepet nedsatt funksjons-
evne eller funksjonshemning, og ikke funksjonsned-
settelse som diskrimineringsgrunnlag, jf. Likestil-
lings- og diskrimineringsloven. Dette gjor det pro-
blematisk & lese SSBs statistikker og forsta hvor
utsatt respondentene er for diskriminering. Stopp
diskrimineringen etterlyser statistikk basert pa en
ikke-medisinsk modell, i trdd med CRPDs artikkel
31. Slik praksis er i dag, samles det data basert pa
definisjoner av funksjonshindredes helsetilstand

102 Nordhagen (2022)
103 Brekke & Finnvold (2018)
104 Molden & Tessebro (2010)
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eller helseproblem (en kategori som heter skade/
sykdom). Dette er ikke i trdd med CRPD og gir
ikke sammenlignbare data med andre diskrimine-
ringsgrunnlag i Likestillings- og diskriminerings-
loven.10°

Arbeidet med den alternative rapporten fra det
norske sivilsamfunnet til CRPD-komitéen i 2019
avdekket et sveert ufullstendig statistikkgrunn-
lag. Det fantes ikke sektorovergripende data som
var aggregert pa Kjenn, alder og funksjonshind-
ring.1% Funksjonshindrede var verken kvinner
eller menn, kun funksjonshindrede.m7 Dette
arbeidet viste at det heller ikke var utviklet noen
rettighetsbaserte indikatorer for a vurdere i hvil-
ken grad CRPD blir gjennomfert nasjonalt, og
hvorvidt menneskeskapte barrierer faktisk fier-
nes, slik konvensjonen krever.1% Den manglende
dokumentasjonen pa diskriminerende prosesser
innenfor alle samfunnsomrader gjor det vanskelig
4 foresla tiltak for & bekjempe diskriminering. En
viktig anbefaling fra den alternative rapporten var
4 fa mer kunnskap om diskriminering pa grunnlag
av funksjonshindring.!% Det fordrer et bedre sta-
tistikkgrunnlag.

Det er et dilemma at personvernhensyn utgjer
en barriere for 4 fi laget et bedre kunnskaps-
grunnlag. NOU 2008: 3 Sett under ett viste til at
det pd grunn av personvernbestemmelser ikke
var anledning til 4 registrere hvilke studenter som
er funksjonshindret.!19 Dette bidrar til at det pa
mange ulike felt blir utfordrende 4 utvikle malret-
tet politikk for funksjonshindrede.

Som vil bli omtalt i kapittel 13: Samfunnsdelta-
kelse for funksjonshindrede voksne, er det mulig &
kartlegge inntektssiden nar det gjelder funksjons-
hindredes ekonomiske levekar, men personvern-
hensyn har blitt trukket frem som et hinder for &
kartlegge utgiftssiden. Det eksisterer per i dag
ikke et komplett bilde av denne gruppens ekono-
miske levekér. Det ligger derfor na et forslag i
Stortinget om & utrede de skonomiske levekarene
for funksjonshindrede og deres familier.!11

Til tross for hindre pa grunn av personverns-
bestemmelsene, ma vi ogsd sperre om hvorvidt
alle som tilherer malgruppen, faktisk ville ha
onsket & oppgi at de hadde en funksjonshindring.

105 B poster fra Stopp diskrimineringen til utvalget datert
15.11.22.

106 1nnlegg fra Else Leona McClimans til utvalget (16.03.22)
107 Thiq.

108 hiq.

109 Tpig; Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)

10 ge kapittel 10: Hoyere utdanning og NOU 2008: 3 Sett under
ett
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Det kan for eksempel gjelde personer med psy-
kiske lidelser eller andre diagnoser som det frem-
deles er tabuer knyttet til. Det er derfor bade
rettslige og samfunnsmessige forhold som spiller
inn for & kunne fa pa plass et bedre statistikk-
grunnlag for funksjonshindrede pa plass. 12

EU jobber med a utvikle et Disability Card som
er et slags ID-kort for funksjonshindrede som kan
brukes pa tvers av landegrensene i EU. ID-kortet
vil gi lik tilgang til arenaer innen kultur, fritid,
sport og transport for funksjonshindrede.113 Det
er ingen felles juridisk definisjon i EU pa hvem
som er funksjonshindret, og landene star fritt til
selv & utvikle kriteriene for hvem som har rett pa a
fa kortet. En pilot med & teste kortet i atte EU-land
startet i 2016, og EU vil i 2023 lansere kortet for
alle sine medlemsland.!** En ambisjon med dette
ID-kortet er at det skal bidra til & lukke defini-
sjonsgapet hva angér hvem som blir kategorisert
som funksjonshindrede.

Katrin Langensiepen, som er medlem av EU-
parlamentet, uttalte at «a European Disability
Card is to close this definition gap by 2023. »15 Gitt
at alle EU-landene har sine egne juridiske defini-
sjoner for hvem som inngér i kategorien funk-
sjonshindret, kan det stilles spersmal ved om defi-
nisjonsgapet helt vil bli lukket med et slikt kort.
Men et slikt felles ID-kort kan vaere et skritt pa
veien for 4 fa en mer felles forstielse og praksis,
pa tvers av EUs medlemsland.

4.9 Utvalgets vurdering

Til tross for at det foregar betydelige innsatser pa
mange arenaer for & bedre funksjonshindredes
rettigheter, er det utvalgets vurdering at det gjen-
star mye arbeid.

Utvalget ensker & understreke viktigheten av 4
etterleve CRPDs punkt 4.3 om at funksjonshindre-
des representanter og organisasjoner alltid skal
radferes i arbeidet med & utvikle og gjennomfere
lovgivning og politikk.

Inkorporering av CRPD i norsk lov

Utvalget har store forventninger til resultatet som
vil komme fra CRPD-utvalget, som innen utgan-
gen av 2023 skal utrede hvordan CRPD skal inn-
lemmes i norsk lov. Utvalget haper utredningen

112 Innlegg fra Else Leona McClimans til utvalget (16.03.23)
113 European Commission (2023)

114 hid,

115 Innlegg pa Rehabilitation International Norge (14.10.22)
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vil munne ut i en anbefaling om & inkorporere
CRPD i menneskerettighetsloven. Det vil gi
CRPD en sterk stilling i norsk lovverk, pa linje
med andre menneskerettighetskonvensjoner.
CRPD vil da ogsa ga foran norsk lov i tilfeller der
det skulle oppsta motstrid. Utvalget haper ogsa at
CRPD-utvalget vil komme med en klar anbefaling
om at alt lovverk som blir berert av & inkorporere
CRPD i norsk lov, blir gjennomgatt og harmoni-
sert.

Behov for paradigmeskifte

Det er for lite kunnskap om CRPD i offentlig for-
valtning. Helseparadigmet er fortsatt radende
blant mange som yter tjenester. Manglende kunn-
skap ferer til at funksjonshindrede ikke far inn-
fridd sine rettigheter og ikke oppnaér likestilling pa
mange omrader. Helseparadigmet ma erstattes av
et rettighetsparadigme, dvs. at rettighetstenknin-
gen i CRPD ma pé plass i alle forvaltningsniva.
For 4 fa til dette mener utvalget at det er behov for
okt kunnskap og grundig opplaering i CRPD i alle
forvaltningsniv4, slik at vi kan oppna det paradig-
meskiftet som CRPD madlbaerer, hvor funksjons-
hindrede har rettigheter pa lik linje med andre.

Oppdaterte veiledere og rundskriv

De enorme forskjellene i levering av tjenester mel-
lom kommuner og bydeler er en stor utfordring
som rammer funksjonshindrede hardt. Utvalget
onsker 4 skissere noen mulige losninger for &
bote pa disse forskjellene forarsaket av det kom-
munale selvstyret. Et bidrag kan vaere & utarbeide
mer objektive kriterier som innskrenker kommu-
nenes skjennsmargin, og legger tydeligere forin-
ger pa beslutninger nar det tildeles tjenester som
funksjonshindrede trenger for a leve likestilte og
selvstendige liv. Dette kan, blant annet, gjores ved
& lage Kklarere retningslinjer og oppdatere veile-
dere og rundskriv for tildeling av helse- og sosi-
altjenester slik at de blir i trdd med CRPDs krav.
Flere av disse rundskrivene er utdaterte og tar
utgangspunkt i lover som ikke lenger er gjel-
dende. Et slikt grep kan bidra til at funksjonshin-
drede far mer likeverdige tilbud pa tvers av kom-
munene.

Vi viser her til var omtale av dette i kapittel 7:
Familier som har funksjonshindrede barn og om
Riksrevisjonens avdekking av store forskjeller i
hvordan statsforvalterembetene behandler klage-
saker. Det er derfor satt i gang et arbeid for & fa til
en likere praksis nar det gjelder behandling av
klager, noe som ogsa kan bidra til & redusere de

P4 hoy tid

kommunale forskjellene i hvilke, og omfanget av,
tjenester som blir levert av kommunen.!16

Begrepsbruk

Utvalget anbefaler at offentlig sektor fra n av inn-
forer bruken av begrepet «funksjonshindrede»
om malgruppen, og med det legger bort negativt
ladde begreper som «med funksjonsnedsettelse»
eller «nedsatt funksjonsevne» som fremdeles bru-
kes i deler av byrdkratiet og i samfunnet for ovrig.

En forbedret, utvidet og helhetlig assistansetjeneste

Utvalget mener at dagens BPA-ordning bryter
med CRPD da den ofte ikke gir funksjonshin-
drede samme rettigheter som alle andre til & delta
i samfunnet. For & sikre et likeverdig tilbud til alle
er det derfor nedvendig 4 fa pa plass en forbedret,
utvidet og helhetlig assistansetjeneste, med
utgangspunkt i BPA. P4 grunn av de store kom-
munale forskjellene er det, etter utvalgets mening,
nedvendig at en slik helhetlig assistansetjeneste
overfores til et statlig niva, for a sikre at tjenestene
blir et reelt likes‘L‘illingsverk‘m/)y.117

Universell utforming

Manglende universell utforming av samfunnet
forer til at mange funksjonshindrede ikke har til-
gang til 4 delta pa alle samfunnets arenaer og leve
like frie og selvstendige liv som andre. Utvalget
mener det er pa hoy tid at vi fir pa plass et univer-
selt utformet samfunn, slik at funksjonshindrede
ogsa kan delta, pa lik linje med andre. Arbeidet
med et universelt utformet samfunn, med lik til-
gang til teknologi, informasjon, fysiske omgivel-
ser, varer og tjenester, ma derfor prioriteres.
Utvalget mener regjeringen ma legge frem en ny
og forpliktende handlingsplan med Kklare tidsfris-
ter for 4 komme i mal.

Ufullstendig statistikkgrunnlag

Utvalget vurderer det som et betydelig problem at
statistikkgrunnlaget pa funksjonshindredes situa-

116 S Kkapittel 7: Familier som har funksjonshindrede barn if.
innspill fra statsforvalter i Rogaland, Bent Hgie, til utvalget
(16.03.22).

117 Qe Kapittel 8: Oppvekst, fritid og deltakelse for funksjonshin-
drede barn og unge og kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for
Sfunksjonshindrede voksne for naermere omtale av behovet
for en forbedret, utvidet og helhetlig assistansetjeneste for
funksjonshindrede barn, unge og voksne med utgangs-
punkt i BPA.
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sjon er sa ufullstendig. Dette gjor at vi ikke har
god nok dokumentasjon pa funksjonshindredes
menneskerettighetssituasjon. Utvalget mener der-
for det ber settes i gang et arbeid for a fi pa plass
en enhetlig méte 4 méle og definere funksjonshin-
drede pa, i trad med CRPDs artikkel 31, slik at det
kan lages et fullstendig kunnskapsgrunnlag for &
utforme og realisere politikk som sikrer rettighe-
tene i CRPD. Dette arbeidet ma ogsa se pa hvor-
dan hindringer i lov- og regelverk kan fjernes for &
kunne gjore nedvendige registreringer.

Rdd for funksjonshindredes likestilling

Ifolge CRPDs artikkel 4.3 skal funksjonshindre-
des organisasjoner og representanter konsulteres
nar det utvikles og gjennomferes politikk som
bergrer funksjonshindrede.

Utvalget mener det er nedvendig 4 gjenopp-
rette statens rad for likestilling av funksjonshin-
drede. Gitt at utvalget anbefaler at sentrale tjenes-
ter som BPA blir overfort til et statlig niva, vil det
vaere behov for at et statlig rad for funksjonshin-
drede sikrer en god koordinering av saker som
berorer funksjonshindrede pa statlig nivd. Manda-
tet til dette statlige radet ber revideres og fylles
med nytt innhold, slik at det kan fungere etter en
slik intensjon.

De kommunale radene fungerer varierende.
Utvalget mener det er nedvendig a styrke de kom-
munale radene slik at funksjonshindrede i storre
grad far innflytelse pa saker som vedrerer dem.
Leder og nestleder i de kommunale radene for
funksjonshindrede ma fa fast meote- og talerett i
kommunestyrene. De kommunale radene for
funksjonshindrede mé ogsé bli involvert tidlig i
saksprosesser, slik at det sikres reell medvirkning
i saker som bererer dem.

Behov for tverretatlige, helhetlige og fleksible samar-
beidsmodeller

Siloorganiseringen, som er et resultat av sektoror-
ganiseringen og tenkningen som folger med, er
en stor utfordring for funksjonshindrede, som ofte
har behov for koordinerte tjenester fra flere eta-
ter. Til tross for at denne tematikken er pa agen-
daen hos mange tjenesteleveranderer, er det
behov for a styrke arbeidet med 4 fa pa plass gode
modeller for tverretatlig samarbeid pé alle nivaer i
forvaltningen. Utvalget héaper derfor det vil trek-
kes leerdom fra 0-24-samarbeidet, spesielt Bufdirs
prosjekt om samlet innsats for funksjonshindrede
barn og unge og deres familier, og SINTEFs pilot
om strukturert tverrfaglig oppfelgingsteam.

Kapittel 4

Disse initiativene ber viderefores og bli til inspira-
sjon.

For at slike tverretatlige samarbeidsmodeller
skal lykkes, kreves det forankring hos ledere pa
kommunalt niva/bydelsnivd som kan sikre ned-
vendig fleksibilitet i arbeidet. I tillegg méa staten
vaere seg bevisst konsekvensene av de foringer
som blir gitt fra statlig hold. Kommunale ledere
ma trekke leerdom av 0-24-samarbeidet og tilrette-
legge for fleksible losninger slik at arbeidet med &
etablere lokalt forankrede og tverretatlige samar-
beidsmodeller som setter tjenestemottaker i sen-
trum blir styrket. De statlige niviene ma ogsa
trekke laeerdom av 0-24-samarbeidet og veere seg
bevisste hvilke konsekvenser statlige foringer far
for fylkeskommunalt og kommunalt forvalt-
ningsnivid. Det avgjerende blir hvordan denne
type lokalt forankrede samarbeidsprosjekt kan
utvikle gode modeller som kan oppskaleres og
utvides, og ikke minst gjennomfores i flere kommu-
ner slik at de far betydning for funksjonshindre-
des realisering av rettigheter. I utarbeidelsen av
slike tverretatlige samarbeidsmodeller er det vik-
tig, som eksempelet Frisk Bris!1® viser, at kom-
muner og bydeler far fleksibilitet til & teste ut hva
som kan fungere best i deres kommune/bydel.
Denne fleksibiliteten ma imidlertid ikke ga pa
bekostning av det grunnleggende rettighetsper-
spektivet og tjenestemottaker-perspektivet.

Tillit, empati og klarsprak

Mange funksjonshindrede tjenestemottakere opp-
lever mistillit i metet med sentrale tjenester, som
for eksempel NAV. Utvalget mener det blir viktig
at tillitsreformen ogsé ser pa tillit slik den blir opp-
levd fra tjenestemottakernes side, til etatene som
skal levere tjenestene. Klarsprik, ogsd empatisk
spréak, blir viktig for & bygge tillit mellom dem
som mottar og dem som leverer tjenester. Utval-
get mener ogsa det er avgjerende for mange unge
funksjonshindrede mellom 1825 ar at NAV tar
ansvar for at de far den nedvendige oppfelgingen i
overgangene skole — utdanning — arbeid.

4.10 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak i dette kapitlet uttrykker
var visjon om et samfunn der enhver som er funk-
sjonshindret, opplever seg verdsatt og ivaretatt
som individ. Fra et helseparadigme, som har
dominert politiske tiltak i Norge rettet mot funk-

118 Ge Kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karrieremuligheter
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sjonshindrede, trenger vi & bevege oss mot et ret-
tighetsparadigme, der lovverk og regler bidrar til
4 sikre individers rettigheter, og der hvert individ
kan forvente a bli mett med konsistens, empati og
tydelig sprak i mete med offentlige tjenester. Med
utgangspunkt i dette og gjennomgangen utvalget
har gjort pa omradet, foreslar utvalget at:

CRPD inkorporeres i menneskerettighetslo-
ven, og at alt lovverk (inkludert rundskriv/vei-
ledere) som blir berort ved en inkorporering,
blir gjennomgétt, oppdatert og harmonisert.
Tilleggsprotokollen i CRPD blir ratifisert.

Alle relevante forvaltningsniva far ekt kunn-
skap om, og oppleering i, CRPD.
Funksjonshindredes representanter og organi-
sasjoner blir radfert i alt arbeid med & utvikle
og gjennomfoere lovgivning og politikk pa alle
niva for funksjonshindrede, i trdid med CRPD.
Begreper og sprak innenfor funksjonshind-
ringsfeltet blir utviklet i trdd med intensjonen i
CRPD.

Alle veiledere og rundskriv for tildeling av vel-
ferdstjenester blir oppdatert i trdd med CRPD,
slik at kommunenes skjennsmargin begren-
ses.

Begrepene «med funksjonsnedsettelse» eller
«nedsatt funksjonsevne» blir erstattet med
begrepet «funksjonshindret».

Det blir utviklet en forbedret, utvidet og helhet-
lig assistansetjeneste med BPA som utgangs-
punkt. Ansvar for tjenesten ma overfores fra
kommunene til staten for a sikre at tjenesten
blir et reelt likestillingsverktoy av samme kvali-
tet over hele landet. Denne tjenesten ma kunne
anvendes pa alle arenaer, i alle livsfaser.
Arbeidet med et universelt utformet samfunn,
med lik tilgang til teknologi, informasjon,
fysiske omgivelser, varer og tjenester, blir prio-
ritert. Regjeringen mé derfor legge frem en ny
forpliktende handlingsplan med klare tidsfris-
ter for 4 komme i mal.

Det ma utredes om tolkningen av uforholds-
messig byrde i lovgivningen angdende univer-
sell utforming er i trdd med lovgivers intensjon.

Pa hoy tid

Det blir etablert en hensiktsmessig og
omforent mate & definere/maéle funksjonshind-
ring pa i norsk forskning, slik at vi sikrer et til-
strekkelig og relevant datagrunnlag for &
kunne treffe gode beslutninger i fremtidig poli-
tikk som vedkommer funksjonshindrede.
Dette arbeidet ma ogsé, pa en hensiktsmessig
mate, inkludere hensynet til personvern og
hvordan dette dilemmaet kan loses.
Okonomiske levekirsundersokelser av funk-
sjonshindrede og deres familier iverksettes.
Disse ma gjennomferes over tid for 4 kunne
dokumentere og folge utvikling.

Det statlige radet for likestilling for funksjons-
hindrede blir gjenopprettet, og mandatet revur-
dert.

De kommunale radene for likestilling for funk-
sjonshindrede blir styrket ved at leder og nest-
leder i radet gis fast mote- og talerett i kommu-
nestyrer.

De kommunale radene for likestilling for funk-
sjonshindrede ma involveres tidlig i sakspro-
sesser slik at de far en reell innflytelse i saker
som berorer funksjonshindrede i kommunen.
Arbeidet med & utvikle gode modeller for tver-
retatlig samarbeid med fleksible og helhetlige
tjenester som setter mennesket i sentrum, blir
styrket.

Pagéende pilot-prosjekter som har som malset-
ning 4 fi pa plass tverretatlige samarbeidsmo-
deller med fleksible, helhetlige tjenester som
setter mennesket i sentrum, blir oppskalert og
utvidet.

Folgeforskning og tjenesteutviklings-eksperi-
menter blir stottet og styrket, for & sikre godt
koordinerte og likeverdige tjenester for funk-
sjonshindrede.

NAV sikrer at funksjonshindrede i aldergrup-
pen 1825 far en seerskilt oppfelging slik at
denne gruppen far nedvendig assistanse i over-
gangene mellom grunnskole, utdanning og
arbeid.
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Kapittel 5
Mer enn funksjonshindret!

Jeg hdper mobberne fra ungdomsskolen, de som
tok ballegrep pa meg for a sjekke om jeg hadde
bleier, minnes og forstar hva de gjorde. De klarte
itkke d kvele min vilje til d overleve. Oppdrager-
volden jeg vokste opp med hjemme og folelsen av
a veere en dobbel minoritet med bade funksjons-
hemming og mork hud, skapte et sd voldsomt
sinne i meg, at det har gitt energien og drivkraf-
ten jeg tremgte for da reise meg og komme meg
giennom livet. Men det var ikke gitt at det skulle
bli slik. Funksjonshemmede, scerlig i minoritets-
miljoer, har levd og lever fortsatt vanskelige og
begrensede liv uten a fa den hjelpen, omsorgen og
Sorstdelsen de trenger. Jenter og gutter i innvan-
drermiljoer og andre minoritetsmiljoer blir fort-
satt holdt unna kjoerligheten og mulighetene til a
ta egne, selvstendige valg. [...] Det fantes — og
finnes de som ikke takler presset. Som ikke har
fatt vite og kjenne at finnes et liv som er friere,
hvis de klarer a gi slipp pa sine foreldres press og
krav. Ingen skylder noen noe bare fordi de har
fodt deg. Fodselstakknemlighet finnes nemlig
tkke.

Fra Min skyld av Abid Raja (2021) s. 234

5.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Funksjonshindrede er en mangfoldig gruppe med
variasjon bade i bakgrunn, kjenn, funksjonshind-
ring, religion, etnisitet, seksuell orientering og
alder. Funksjonshindrede oppfattes imidlertid i
mange sammenhenger utelukkende eller primeert
som funksjonshindret. Det vil si at funksjonshind-
ringen overskygger andre dimensjoner ved dem
som menneske, slik at en overser at de ogsa er
barn eller eldre, samisk, fattig, skeiv, asylseker
eller muslim osv. I s& mate anses funksjonshin-
drede gjerne «like» som gruppe, samtidig som de
forstads som «annerledes» fra andre mennesker.!
En slik tenkemate fiar store konsekvenser for

1 Kittelsaa, Kristensen & Wik (2016)

funksjonshindredes mulighet for & leve likestilte
liv og & delta fullt ut i samfunnet. Dette gjelder
ikke minst i tilfeller hvor funksjonshindrede ogséa
tilherer andre minoritetsgrupper? og dermed kan
mete marginalisering og diskriminering pa flere
grunnlag. Selv om det mangler offisiell statistikk,
anslds det at til sammen mellom 135000 og
225 000 funksjonshindrede og kronisk syke, ogsa
tilhorer andre minoritetsgrupper.® I planlegging
og gjennomfering av tiltak som skal sikre mennes-
kerettighetene for funksjonshindrede er det altsi
nedvendig a ta hensyn ogsa til andre dimensjoner
ved dem som mennesker. Utvalget vil derfor i
dette Kkapitlet synliggjore hvilke utslag ulike
dimensjoner kan ha for funksjonshindredes leve-
og livsvilkdr. Dimensjoner forstds her som de
ulike sosiale kategorier mennesker har tilherighet
til, eksempelvis kjonn, etnisk bakgrunn eller sek-
suell identitet.

For 4 fa frem kompleksiteten i funksjonshin-
dredes erfaringer med 4 ha tilherighet til ulike
sosiale kategorier, har utvalget valgt 4 trekke inn
begrepet interseksjonalitet. Begrepet viser til hvor-
dan sosiale kategorier som kjonn, etnisitet, reli-
gion, samfunnsklasse, seksuell orientering og
funksjonshindring kan samvirke og pavirke perso-
ners livsmuligheter. Begrepet er mye brukt i stu-
dier av maktrelasjoner, for a belyse maktforskjel-
ler innad i eller pa tvers av sosiale grupper, som
for eksempel mellom kvinner med minoritets- og
majoritetsbakgrunn. A vare funksjonshindret
medferer for mange at de mister mye makt og
myndighet over eget liv, herunder makt til 4 defi-
nere hvem de er og forventes & vaere,” for eksem-
pel i rollen som fullverdig voksen. Denne typen

En minoritet er en gruppe mennesker som i et gitt samfunn
grunnet fysiske eller kulturelle karakteristika, befinner seg
i en underlegen posisjon sammenlignet med majoritetsbhe-
folkningen (Carr, Giddens, Duneier & Appelbaum, 2018).
Eksempel pa karakteristika kan veere etnisitet, kjonn, kul-
tur, religion, seksuell identitet og funksjonshindring.

3 Unge funksjonshemmede (2018b)
4 Orupabo (2014)
5 Barron (2016)



o4 NOU 2023: 13

Kapittel 5

avmakt forsterkes i noen sammenhenger dersom
den funksjonshindrede i tillegg tilherer andre
minoritetsgrupper. Eksempelvis kan en funksjons-
hindret kvinne som ogsa barer hijab oppleve dis-
kriminering bade pd bakgrunn av & veere funk-
sjonshindret, sin religion og sitt kjenn. Med et
interseksjonelt perspektiv seker utvalget altsa a fa
frem hvordan funksjonshindring og andre forhold
ma ses i sammenheng ettersom disse gjensidig
kan pavirke hverandre.

I dette kapittelet har temaene funksjonshind-
ring og Kkjenns- og seksualitetsmangfold fatt noe
mer plass enn de gvrige temaene, ettersom disse
liten grad er berert i tidligere i utredninger.

I forste del av kapittelet presenteres forskning
om kombinasjonen av funksjonshindring og ens
tilherighet til sosiale kategorier som etnisitet og
kultur, kjenn, seksualitet, og sosial ulikhet. Etter-
som det foreligger begrenset forskning pa omra-
det, vil kapittelets andre del ta for seg mer anekdo-
tiske erfaringer med det 4 ha en sammensatt
gruppetilherighet.

5.1.1

Bakgrunnen for framveksten av interseksjonalitet
som perspektiv var en antirasistisk kritikk av femi-
nismen pa 1970-tallet. Kritikken viste til hvordan
feminismen fokuserte pa hvite vestlige kvinner og
deres situasjon og dermed fremsto som lite dek-
kende og relevant for 4 kunne forsti ikke-hvite og
ikke-vestlige kvinner og deres situasjon. Utgangs-
punktet for interseksjonalitet som perspektiv er at
vi mennesker lever i en kompleks sosial virkelig-
het. For & forsta og forklare ulikhet er det viktig &
forholde seg til at mennesker kan inngé i ulike
maktstrukturer samtidig.® Helt konkret er det
interseksjonelle perspektivet opptatt av hvordan
maktrelasjoner gjensidig kan pavirke hverandre
ved & svekke eller forsterke hverandre, men ogséa
ved 4 konkurrere eller utfylle hverandre i et dyna-
misk samspill.” Ut fra et interseksjonelt perspektiv
er en dermed opptatt av hvordan alle mennesker
posisjoneres i forhold til alder, etnisk tilherighet,
kjonn, seksualitet, klasse, religion, funksjonshind-
ring og andre mulige forskjellsskapende kjenne-
tegn. Gjennom et interseksjonelt perspektiv seker
en 4 belyse hva som skjer i skjeeringspunktet mel-
lom menneskers tilhorighet til de ulike kategori-
ene, og hvordan ulike kombinasjoner av tilherig-
het til forskjellige kategorier former vare livsbe-
tingelser.® Eksempelvis kan det & ha en fysisk

Hva er interseksjonalitet?

6 Hugemark & Gronvik (2016)
7 NOU 2012: 15 B. Berg (2011); Soder & Hugemark (2016)

P4 hoy tid

funksjonshindring utfordre funksjonshindrede
menns tilgang til identiteter som «ekte» menn? og
fedre.19 Dette skyldes at samfunnets normer om
maskulinitet og farskap tradisjonelt har veert
sterkt knyttet til kropp, fysisk styrke og handle-
kraft, og dermed trues om en ikke fysisk kan
uteve manns- og farsrollen i trdd med disse nor-
mene. Nar det interseksjonelle perspektivet trek-
kes inn i denne utredningen, er det altsa for a fa
frem hvordan funksjonshindrede har tilherighet
til ulike sosiale kategorier og at disse tidvis sam-
spiller. Dette medferer et stort mangfold i hvor-
dan funksjonshindrede har det, og hvilke mulig-
heter de har for likeverdig samfunnsdeltakelse.

I motet mellom de ulike sosiale kategoriene
mennesker tilhorer, ligger imidlertid ikke bare
mulighet for undertrykkelse og marginalisering,
men ogsad nye identitets- og handlingsmulighe-
ter.!! Avhengig av hvordan de ulike kategoriene
samvirker, kan menneskets livsmuligheter ogsa
styrkes og ikke bare svekkes. Eksempelvis bidro
en funksjonshindret manns samiske bakgrunn til
at han kunne delta i ordinzgert arbeid uten involve-
ring av det offentlige og ulike sysselsettingstiltak.
Han jobbet innen reindriftsneeringa i en siida.,
altsd en gruppe reineiere som i trdd med samisk
tradisjon utevde reindriften i fellesskap. Ved at de
gjennom fordelingen av arbeidsoppgaver tok hen-
syn til mannens funksjonshindring, kunne han
delta i reindrifta pa lik linje med de andre. I sa
maéte bidro her samvirket mellom kultur og funk-
sjonshindring til & gi mannen mulighet for en
form for arbeidsdeltakelse som han ellers ikke
uten videre ville hatt tilgang til.12

5.2 Forskning: A tilhgre flere
kategorier

I Norge foreligger begrenset forskningsbasert
kunnskap om det & veere funksjonshindret og
samtidig tilhere ulike andre sosiale kategorier.
Det at forskningen pa omradet som oftest uteluk-
kende har fokusert pa funksjonshindring som
kategori, har bidratt til at funksjonshindredes
andre identiteter har fremstatt som uvesentlige.!?
Det har eksempelvis veart begrenset fokus pa
funksjonshindrede som unge eller gamle, hetero-

8 Orupabo (2014)

9 Barron (2016); Hugemark & Gronvik (2016)

10 gyndstrem (2015)

11 Gullikstad (2013)

12 Melbge, Johnsen, Fedreheim & Hansen (2016)
13 Kittelsaa et al. (2016)
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file eller homofile, kvinne eller mann, norsk eller
ikke-norsk/flerkulturell osv.* Etter hvert fore-
ligger det dog en del studier pa kombinasjonen av
funksjonshindring og henholdsvis etnisitet, kul-
tur, kjenn og religion. Det mangler imidlertid fort-
satt forskning p& sammensatt diskriminering
grunnet kombinasjoner som funksjonshindring,
etnisitet, livssyn og seksuell legning.’® Videre i
denne delen av kapitlet presenteres hovedtrekk
fra forskning som beskriver situasjonen til funk-
sjonshindrede sett i kombinasjonen med deres til-
herighet til ulike sosiale kategorier. Selv om det
foreligger en del forskning som har fokus pa kom-
binasjonen av funksjonshindring og sosiale kate-
gorier som etnisitet, kjenn osv., finnes minimalt
med forskning som underseker samuvirket mellom
funksjonshindring og andre sosiale kategorier,
dvs. forskning med et interseksjonelt perspektiv.

5.2.1

Den etniske minoritetsbefolkningen i Norge har
bakgrunn fra mer enn 220 land. Gruppen er i til-
legg sammensatt bade nar det gjelder religios
bakgrunn, migrasjonsarsak, alder, levekar,
arbeidstilknytning, utdanningsnivd og helse.16 I
gjennomsnitt er det flere funksjonshindrede med
etnisk minoritetsbakgrunn enn i majoritetsbefolk-
ningen, men andelen varierer mellom ulike nasjo-
naliteter.!” Gruppens mangfoldige sammenset-
ning medforer at selv om forskningsfunnene som
her framlegges gjelder for mange funksjonshin-
drede med etnisk minoritetsbakgrunn, si stem-
mer de ikke nedvendigvis for alle. Dette gjenspei-
les for eksempel i forskjeller bade i barrierer og
muligheter for gruppen som helhet.

Tematisk er det fra 1990-tallet og fram til i dag
gjennomfert flere studier som retter sekelyset
mot ulike aspekter ved kombinasjonen funksjons-
hindring og etnisk minoritetsbakgrunn. Sentralt i
denne forskningen stir situasjonen til etniske
minoritetsfamilier som fir funksjonshindrede
barn.!® Det foreligger imidlertid ogsé forsknings-
basert kunnskap om situasjonen til funksjonshin-
drede voksnel” med etnisk minoritetshakgrunn,
kjennsperspektivet i omsorgen som ytes i familier

Funksjonshindring og etnisitet

14 11
Ibid.
15 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
16 Berg (2011)
17" Bufdir (2015a)

18 Sprheim (1995 i 2000); Fladstad & Berg (2008): Soder-
strom, Kittelsaa & Berg (2011); Afra, Solvang, Berg & Jahn-
sen (2020); Kvarme et al. (2016)

19 Killian (1999); Serheim (2004a)

Kapittel 5

med funksjonshindrede,zo spskens rolle som
parerende til funksjonshindrede,?! funksjonshin-
drede barn og unge i asylmottak,2? sjeldne diag-
noser,23 helsen og livskvaliteten til foreldre til
barn med komplekse helseutfordringer, mottak av
omsorgsstenad for funksjonshindrede barn,?* og
arbeidsdeltakelse og inntekt blant kvinner med
barn med behov for serskilt stotte.2

Tilgang pa velferdstjenester

Familier med etnisk minoritetsbakgrunn er for-
skjellige, og hvordan de opplever det norske sam-
funnet og hvor forneyde de er med hjelpeappara-
tet varierer.26 Det er imidlertid verdt & merke seg
at mange av dem erfarer mange av de samme
utfordringene som etnisk norske foreldre til funk-
sjonshindrede barn formidler.?” Disse utfordrin-
gene vil omtales ytterligere i kapittel 7: Familier
som har funksjonshindrede barn. En del utfordrin-
ger er dog sarskilte for familier med etnisk mino-
ritetsbakgrunn. Om foreldrene til funksjonshin-
drede barn er vokst opp eller nylig er kommet til
Norge, kan ha stor betydning for familiens tilgang
til oppfelging og tjenester. Dette skyldes at mange
som er kommet til landet som voksne, mangler
grunnleggende kunnskap om det norske samfun-
net, velferdsordninger og rettigheter. I praksis
innebaerer dette at mange hverken vet hva de kan
seke om hjelp til, zvor de skal seke, og hvordan de
skal g4 fram nar de skal seke om noe.?8 Kort opp-
summert er det altsa tilgangen til sentral informa-
sjon og til tjenester foreldre opplever som utfor-
drende.?

Sprak, informasjon og kommunikasjon

Sprik- og kommunikasjonsproblemer fremstar
som en tilleggsbelastning for funksjonshindrede
barn og voksne med etnisk minoritetsbakgrunn.
Det er stor variasjon i norskkunnskapene i disse
familiene. Noen snakker flytende norsk etter 4 ha
vokst opp i Norge, mens andre har begrensede
norskkunnskaper. For & kunne forsta og bli for-

20" Sgrheim (2006a)

21 Sajjad (2012a)

22 Kittelsaa & Berg (2012)

23 Grut, Braathen & Lippestad (2010)

24 Brekke, Evensen & Hart (2020); Reisel, Nadim & Brekke
(2020)

25 Reisel et al. (2020)

26 Berg (2012)

2T Tgssebro & Lundeby (2002)
28 Berg (2012)

29 Spderstrom et al. (2011)
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statt i mete med tjenesteapparatet, er mange av de
nylig ankomne avhengig av tolk. Det er derfor
alvorlig nér det i Norge er avdekket et underfor-
bruk av tolk bade generelt innenfor offentlige tje-
nester, og serskilt innen helsevesenet.®? Videre
er det stor forskjell i kvalifikasjonene til dem som
tolker, noe som medferer omfattende frustrasjon
grunnet feiltolkning. Konsekvensene av mangel
pa tolk og feiltolking kan veere store ettersom vik-
tig informasjon da ikke nedvendigvis nar fram, og
at det oppstar misforstaelser. Dette kan fort fi fol-
ger bade for behandling, oppfelging og tilgang til
tienester.3! Det er derfor av avgjerende betydning
at vesentlig informasjon gis familiene pa deres for-
stesprik, eller det spraket de selv foretrekker sa
langt det er mulig.

Uavhengig av om det brukes tolk eller ikke,
gis mye av den muntlige og skriftlige informasjo-
nen fra det offentlige pd mater familiene ikke har
mulighet til & motta og forsti. Dette skjer for
eksempel ved at det brukes et komplisert fags-
prak og byréakratiske begreper og setninger. Der-
med oppstar det hos funksjonshindrede og i deres
familiers mote med samfunnet det som kan defi-
neres som en informasjonslw;’m/ning.32 Kort opp-
summert mottar ikke funksjonshindrede med
etnisk minoritetsbakgrunn og deres familier like-
verdige velferdstjenester, da de ikke har samme
tilgang til tjenester som majoritetsbefolkningen
har. Dette skjer fordi velferdstjenestene preges av
manglende tilrettelegging for de av oss med ulike
forutsetninger og behov enn majoritetsbefolknin-
gen, noe som av enkelte betegnes som en form for
institusjonalisert diskriminering.®® Informasjons-
hemmingen knyttes altsd like mye til begrensnin-
ger innen velferdstjenestene, eksempelvis i form
av manglende kulturell- og kommunikasjonskom-
petanse, som til kulturelle, spriklige eller person-
lige egenskaper ved familiene. Konsekvensen er
at mange ikke far den hjelpen de har behov for og
krav pé’l.34

Ulikhet i forstaelse av funksjonshindring

Hvordan en forstar ulike tilstander, og arsaker til
disse, preges av kulturelle forskjeller, fordi oppfat-
ningen av hva som anses som normalt, eller som
avvik, varierer mellom ulike samfunn. Informa-

30 Fladstad & Berg (2008)

31 Afraet al. (2020)

32 Sajjad (2012b)

33 Soderstrom et al. (2011): Sajjad (2012h)

34 Fladstad & Berg (2008). Se kapittel 7: Familier som har
Sfunksjonshindrede barn for ytterligere omtale.
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sjon som gis av hjelpeapparatet, tolkes dermed
tidvis ut fra sveert ulike bakgrunner og erfaringer.
I tillegg foreligger det ikke nedvendigvis alltid
overlappende begreper for sitt barns funksjons-
hindring pé norsk og pd minoritetsfamilienes for-
stesprak. I kombinasjon med evrige spréaklige bar-
rierer kan kulturelle forskjeller dermed medfere
utfordringer i & oppna en felles forstielse av bar-
nets tilstand og hva som er nedvendig behandling
og oppfelging.

Enkelte forskere finner at en del minoritetsfor-
eldre har religiose forklaringer pa sine barns
funksjonshindringer, som at dette er en gave eller
straff fra Gud, eller en preovelse. I motet med tje-
nesteapparatet framstar det som en gjennomgé-
ende utfordring at kommunikasjonen med famili-
ene ikke tar utgangspunkt i familienes egen for-
forstéelse av barnets tilstand. En risikerer dermed
at familiene i liten grad tilferes kunnskap om bar-
nets tilstand som kan bidra til & redusere deres
folelse av skyld, skam og selvransakelse, og even-
tuelt en bedre handtering og mestring av situasjo-
nen® A g4 flere runder med informasjon og
avklaringer for at familiene skal kunne forsti og
akseptere sine barns funksjonshindring, er der-
med viktig.?® Samtidig advares det i andre studier
mot fordommer og stereotypier innenfor hjelpeap-
paratet ved at minoritetsfamilienes forstaelse av
tjenesteyterne primeert tolkes ut fra kulturelle
eller religiose referanserammer, mens tjenestey-
terne overser andre mulige forklaringsvariabler
som kommunikasjonsvansker, levekar og sosial
ulikhet.3” Samtidig er det slik at religion for en del
spiller en viktig rolle, og mange foreldre med
etnisk minoritetsbakgrunn finner bade stotte og
mestringsstrategier i sin religion for 4 takle situa-
sjonen de star i.%8

Helse og skonomi

A ha funksjonshindrede barn har for mange for-
eldre med etnisk minoritetsbakgrunn, og seerskilt
medre, negativ innvirkning pa deres helse. Man-
gel pé avlastning, sosialt nettverk og stette er for-
hold som oppgis & bidra til redusert fysisk og psy-
kisk helse.>? Mange foreldre viser til at de er
utslitte etter flere ars kamp om tilgang pa nedven-
dige tienester.? Det er ogsa stor variasjon i hvor-

35 Sajjad (2011); Sajjad (2012a)

36 Spderstrom (2012)

37 Spderstrom (2012); Kittelsaa & Berg (2012)
38 Kittelsaa & Berg (2012)

39 Kvarme et al. (2016)

40 Afra et al. (2020)
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vidt familiene har slekt og familie i Norge, og
hvorvidt disse bistar med praktisk og folelsesmes-
sig stotte og omsorg.*! Gjennomgaende ser dog
disse minoritetsfamiliene ut til & motta mindre
stette enn majoritetsfamiliene. For dem med de
mest belastende hverdagene medferer dette i
mange tilfeller isolasjon og ensomhet, noe som
gjor dem ekstra sarbare. Enkelte familier har
dessuten allerede i utgangspunktet saerskilte
belastninger forbundet med sin flyktningbak-
grunn i form av erfaringer fra krig, forfolgelse,
flukt og eksil m.m.*?

Nar det gjelder skonomi, ser det ut til 4 veere
et underforbruk av ekonomiske offentlige ytelser
for denne gruppen.*® Medre med etnisk minori-
tetsbakgrunn og funksjonshindrede barn mottar
eksempelvis 1 mindre grad omsorgsstenad enn
majoritetsmedre med funksjonshindrede barn.**
Underforbruket forklares bl.a. med manglende
kunnskap om systemet og spriakutfordringer. For
ovrig ser det ut til at det & f4 barn med behov for
seerskilt oppfelging, har mindre innvirkning pa
arbeidsdeltakelsen og inntekten til kvinner med
etnisk minoritetsbakgrunn enn hva tilfellet er for
majoritetskvinner. Dette henger sammen med at
mange av disse kvinnene Kkraftig reduserer sin
arbeidsdeltakelse uavhengig av om de far barn
med behov for tilrettelegging eller ikke.*

5.2.2 Funksjonshindring, samer og
nasjonale minoriteter

Den norske politikken ovenfor samer, Norges
urfolk, og de nasjonale minoritetene joder, kve-
ner/norskfinner, skogfinner, romer og romani-
folk/tatere har veert preget av krav om fornor-
sking og tilpassing til storsamfunnet, hvor deres
sprak og kultur har blitt nedvurdert og til dels
sokt utslettet. Den brutale fornorskningsproses-
sen har satt dype spor og hatt store konsekvenser,
blant annet ved at det ble skapt et syn pa samer og
nasjonale minoriteter som annenrangs mennes-
ker. Etter andre verdenskrig har det gradvis
skjedd en endring med anerkjennelse av verdien
av det flerkulturelle og mangfoldige samfunnet
Norge bestar av. Gjennom internasjonale regler
og organer har den norske staten forpliktet seg til
& respektere dette mangfoldet. Eksempelvis ble
samene i 1990 anerkjent som urfolk* og innvilget

41 Sajjad (2012b)

42 Fladstad & Berg (2008)
43 Sgrheim (2006a)

44 Brekke et al. (2020)

45 Reisel et al. (2020)
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rett til & bevare og videreutvikle eget sprak og kul-
tur. Nyere underseokelser avdekker imidlertid at
den norske befolkningen har lite kunnskap om
samer og nasjonale minoriteter, at mange har
negative holdninger til disse gruppene, og at de
fortsatt meter hatprat og diskriminering i det nor-
ske samfunnet.*’ Videre fremkommer det at ledel-
sen i norske kommuner har liten kjennskap til
menneskerettighetskonvensjoner som  angar
urfolk og nasjonale minoriteter, og at det er ned-
vendig med okt kunnskap blant lokalpolitikere og
kommunalt ansatte om minoritetenes historie,
situasjon og rettigheter.*®

Denne allmenne beskrivelsen av situasjonen
til samer og nasjonale minoriteter utgjor et viktig
bakteppe for 4 kunne forsta situasjonen til funk-
sjonshindrede med samisk bakgrunn, eller bak-
grunn som nasjonal minoritet i dagens Norge.
Noe eksakt tall pa hvor mange funksjonshindrede
samer det finnes i Norge foreligger ikke, men det
anslds & veere omtrent 12 750 personer.*? Ifolge
forskning meter funksjonshindrede samer sprak-
lige og kulturelle barrierer nar det gjelder delta-
kelse i samfunnet, bade nar det gjelder skole,
arbeid, demokratisk deltakelse m.m.”° I en kvali-
tativ studie gjennomfert ved UiT, Norges arktiske
universitet,’! avdekkes det imidlertid at det er
store forskjeller i funksjonshindrede samers situa-
sjon avhengig blant annet av hvor de bor (i eller
utenfor omrader med stor andel av samisk befolk-
ning), alder, grad av samiske tilknytning, kjenn og
type funksjonshindring.

Forskningen viser at funksjonshindrede samer
erfarer at hjelpeapparatet i hovedsak tilbyr stan-
dardiserte tjenester tilpasset majoritetsbefolknin-
gen og deres behov, med et sterkt fokus pa diag-
noser og funksjonshindring.52 I motet med ulike
offentlige tjenester tas det lite hensyn til deres
samiske tilherighet i form av samisk tenkesett,
verdier og holdninger. De kan oppleve at hjelpe-

46 Dette skjedde ved at Norge ratifiserte ILO konvensjon nr.

169 om urbefolkning og stammefolk i selvstendige stater
(1990)

47 Midtbeen & Lidén (2015)

48 Norges institusjon for menenskerettigheter (NIM) (2019);
Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM)
(2022a); Hoffmann & Moe (2017)

49 Huuva, Olsen, Montefusco & Lagercrantz (2014)

0 Melbge et al. (2016); Gjertsen, Melbge, Fedreheim & Fyl-
ling (2017)

51 Melbge et al. (2016)

52 Her finnes unntak. Eksempelvis trekkes SANKS (Samisk
nasjonal kompetansetjeneste — psykisk helsevern og rus)
fram som et tilbud med den samiske kulturkompetansen
som ofte savnes innen de ordinere velferdstjenestene.
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apparatet har manglende kunnskap om og forsta-

else for:

— hvordan samer tradisjonelt forstir og kommu-
niserer rundt sykdom, funksjonshindring og
behandling. Mange samer opplever at det a
snakke apent om sykdom er upassende, og at
bruk av diagnoser avvises som demmende®;

— hvordan samer tradisjonelt kommuniserer pa
indirekte mater, i form av antydninger og ved
bruk av metaforer;

— hvordan samer ifelge egne normer helst skal
Kklare seg selv og ikke belaste andre.?*

Selv om tilgangen til tjenester pa samisk er sterre
na enn tidligere, erfarer funksjonshindrede med
samisk som ferstesprak fortsatt kommunikasjons-
og informasjonsutfordringer grunnet begrenset
tilgang til velferdstjenester pa samisk og til tolk.
Samlet sett vanskeliggjor disse utfordringene
diagnostisering, behandling, pleie, rehabilitering
osv. og medforer at funksjonshindrede samer per i
dag ikke har tilgang pa likeverdige helse- og
omsorgstjenester.55

En annen sentral utfordring er hvordan flere
funksjonshindrede samer opplever begrenset til-
gang til egen kultur ettersom de i oppveksten ikke
har fatt oppleering i samisk sprak. Enkelte oppgir
som begrunnelse at samiskoppleering ikke var
«hensiktsmessig» grunnet deres funksjonshind-
ring, andre har opplevd at deres behov for soma-
tisk og pedagogisk oppfelging medforte flytting til
geografiske omrader uten samisk sprakkompe-
tanse. Manglende samiskferdigheter oppgis & ha
medfert at funksjonshindrede samer blir eksklu-
dert av «sine egne» bade sosialt nar det gjelder
venner og familie, i organisasjonsarbeid, innenfor
politikken, osv. Med dette utestenges de i praksis
fra egen kultur, noe de beskriver som sveert sart.
Denne manglende tilgangen til oppleering i eget
sprak og kultur er i strid med bade ILO-konven-
sjon nr. 169 og Grunnlovens § 108, hvor staten er
palagt 4 tilrettelegge for at den samiske befolknin-
gen kan sikre og utvikle sitt sprak og sin kultur.

Nar det gjelder levekarene til utviklingshem-
mede samer, avdekker en kvantitativ studie gjen-
nomfert ved UiT, Norges arktiske universitet at
levekarene pa omrader som boforhold, utdanning,
arbeid, helse, sosialt nettverk, fritid og selvbe-
stemmelse, er darligere enn blant befolkningen
generelt sett. De er i tillegg mer utsatt for mob-
bing og vold enn andre og kommer ekstra darlig

53 Bongo (2012)
5 Minde & Nymo (2016)
5 Melbge et al. (2016)
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ut nar det gjelder psykisk helse. Dette gjelder
bade sammenlignet med befolkningen generelt,
og sammenlignet med utviklingshemmede uten
samisk bakgrunn.”® Omfattende mobbing rappor-
teres ogsa av samer med andre typer funksjons-
hindringer. Noen mobbes pa grunn av sin
samiske bakgrunn, noen grunnet sin funksjons-
hindring, og noen pé grunn av begge deler. Mob-
bingen oppgis serskilt & forega i skolen, men
ogsd 1 metet med det offentlige, pa nett og ute i
lokalsamfunnet.”” Samlet sett framstir mobbing
og hatprat som forhold med serlig negativ inn-
virkning pa funksjonshindrede samers livskvali-
tet.

Selv om det mangler forskning som fokuserer
seerskilt paA kombinasjonen av & tilhere en av de
nasjonale minoritetene joder, kvener/norskfin-
ner, skogfinner, romer og romanifolk/tatere og
samtidig veere funksjonshindret, er det god grunn
til 4 tro denne doble minoritetstilherigheten med-
forer ekstra utfordringer for deres livs- og levekar.
Norges institutt for menneskerettigheter (NIM)
finner i en kvantitativ undersokelse at den norske
befolkningen har lite kunnskap om, men ogsa
negative holdninger til jeder, romer og romani-
folk/tatere.”® Holdninger til jeder ser ut til &
utvikle seg i positiv retning, men et mindretall
opplever fortsatt fordommer, negative holdninger
og diskriminering. I en studie om antisemittisme i
Norge finner en at romer er den minoriteten
befolkningen er mest negative til.>? Videre avdek-
ker en studie av levekérene og livskvaliteten til
personer med romanibakgrunn at disse fortsatt
meter bade fordommer og mobbing, samt at de
opplever forskjellsbehandling i metet med offent-
lige tjenester fordi man er romer og romanifolk/
tatere.®0 Kort oppsummert er samer og nasjonale
minoriteter fortsatt mer utsatt for diskriminering,
rasisme og hatytringer enn medlemmer av majori-
tetsbefolkningen.5!

5.2.3 Funksjonshindring og kjenn

Det foreligger lite forskning som fokuserer pa
funksjonshindring og kjenn samtidig, eller hvor-
dan funksjonshindring og kjenn virker sammen.
Bade funksjonshindrings- og Kkjennsforskningen
analyserer uavhengig av hverandre marginalise-

56 Gjertsen et al. (2017)

57 Melbge et al. (2016)

58 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (20222)
%9 Hoffmann, Kopperud & Moe (2012)

60" Aarset & Nordvik (2015)

61 Dgving (2017)
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ring, maktrelasjoner, undertrykking og sosial eks-
kludering, men det har vert lite kunnskaps- og
erfaringsutveksling pa tvers av fagfeltene.%? Pa
oppdrag av Bufdir®® er det gjennomfort en kunn-
skapsoppsummering av i hvilken grad og hvordan
kjennsperspektivet har blitt integrert i norsk
forskning om funksjonshindring etter ar 2000. Lit-
teraturstudien fokuserer pa kjennsperspektivet pa
temaomrader som identitet og selvbilde, helse,
barnehage og skole, familieliv, arbeid, bolig, og
vold og overgrep. Kort oppsummert viser funnene
hvordan kjenn og det & veere funksjonshindret
som forskjellige erfaringer og sosiale kategorier
og far ulik betydning i forskjellige sammenhen-
ger. Videre presenteres noen utvalgte funn fra
denne forskningsgjennomgangen:

Pa omradet helse fremgar det at funksjonshin-
drede kvinner opplever 4 ha dérligere helse og i
sterre grad benytter helsetjenester enn funksjons-
hindrede menn. Videre fremgar det at bade funk-
sjonshindrede og ikke-funksjonshindrede jenter
oftere har psykiske helseplager enn gutter.5

Nar det gjelder identitet og selvbilde, kommer
det frem at gutter med og uten funksjonshindring
har et bedre selvbilde enn jenter, samt at opple-
velse av ensomhet har sterre betydning pa selvbil-
det til jenter enn til gutter.®> Kvinner som blir
funksjonshindret i voksen alder ser ellers ut til &
ha behov for i re-orientere seg for & kunne gjen-
vinne og holde fast pa sin identitet som kvinne.5

Pa omradet skole og utdanning viser det seg at
flere funksjonshindrede jenter enn gutter ser ut til
4 ta heyere utdanning etter fullfert grunnskole.5
Av forskning pa det spesialpedagogiske feltet
fremgér det at gutter i sterre grad enn jenter mot-
tar spesialundervisning i barneskolen, men at for-
skiellen utjevnes noe i ungdomsskolen.®®

Nar det gjelder likestilling i hjemmet, finner en
studie at det i heterofile parforhold hvor én eller
begge har en funksjonshindring, kan vaere en mer
tradisjonell fordeling av arbeidsoppgavene i hjem-
met. vs. en fordeling hvor kvinner ofte har ansvar
for husarbeid og omsorgsoppgaver, mens menn
har ansvar for inntektssikring.%?

62 Kittelsaa et al. (2016)

63 Ihid.

64 Ihid.

65 Grue & Heiberg (2000) i Kittelsaa et al. (2016)

66 Magnus (2001) i Kittelsaa et al. (2016)

67 Kittelsaa et al. (2016)

68 Nordahl & Sunnevag (2008) i Kittelsaa et al. (2016)
69 Kittelsaa et al. (2016)
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Videre har Likestillingssenteret”? gjennomfort
en undersokelse som ser pa kjonnsroller og tilde-
ling av hjelpemidler. Studien avdekket at kjenn har
noe a si for hjelpemiddelsentralenes tildeling av
hjelpemidler, dette ved at bade brukerne selv,
parerende og hjelpemiddelformidlerne har ste-
reotype holdninger og forventninger til kjonn, og
at disse pavirker de ulike partenes valg bade ved
enske om hjelpemidler og ved tildeling. Mens det
til gutter og menn er storre forventning om &
veere aktive og 4 ha en aktiv hverdag, oppfattes
jenter og kvinner 4 ha roligere og mer stillesit-
tende aktiviteter og interesser. Kort oppsummert
fikk kvinner primeert innvilget hjelpemidler til
bruk i hjemmet, mens menn fikk hjelpemidler for
mosjon og motoriserte fremkomstmidler. Dermed
far menn hjelpemidler som gir dem gkt mobilitet
og mulighet til deltakelse utenfor hjemmet, mens
kvinner innvilges hjelpemidler som gjor dem sta-
sjonzre og tilknyttet hjemmet.”!

Forskning som har sett pa kjenn og funksjons-
hindring i sammenheng, har primaert fokusert pa
livet og erfaringene til funksjonshindrede kvinner
og ikke til funksjonshindrede menn. Det utrykkes
behov for forskning om funksjonshindring i et
maskulinitetsperspektiv.”? Her finnes imidlertid
enkelteksempler pa studier med et maskulinitets-
perspektiv, som for eksempel en masteroppgave
som undersgker hvordan funksjonshindrede
fedre utever farskap.”® Imidlertid baerer eksis-
terende forskning om funksjonshindring og kjenn
preg av Kjonn forstatt som en avgjort sterrelse, og
at denne i liten grad apner opp for at kjenn ogsa
kan vere sosialt konstruert eller samspille med
andre forskjeller.”*

Vold og overgrep

Nar det gjelder seksuelle overgrep er slike saer-
skilt avdekket i studier blant syns- og herselshem-
mede. Her finner en at jenter og gutter med syns-
og herselshemming som er ervervet allerede i
barndommen, fremstar som ekstra utsatte for sek-
suelle overgrep. Videre fremkommer det at over-
grep blant deve serlig har funnet sted ved spesial-
skolene,”® mens overgripere overfor synshem-
mede i all hovedsak har vert kjente, familie og
slektninger eller ansatte og venner pa skolen.’®

70 Likestillingssenteret (2019)

1 Tbid.

72 Kristensen & Traustadottir (2004) i Meld. St. 8 (2018-2019)
73 Sundstrem (2015)

7 Kittelsaa et al. (2016); Likestillingssenteret (2019)

> Kvam (2001)
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En undersekelse av voldsutsatt ungdom bekrefter
funnene fra disse tidligere studiene, om at seerlig
jenter med herselshemming er utsatt for seksu-
elle overgrep.”’ For ovrig avdekker nyere under-
sekelser blant voksne at synshemmede er mer
utsatt for seksuelle overgrep enn befolkningen for
gvrig.78

Ifelge en undersegkelse gjennomfert av Nasjo-
nalt kunnskapssenter om vold og traumatisk
stress om ungdom og overgrep, kommer det frem
at funksjonshindret ungdom har flere volds- og
overgrepserfaringer enn ungdom generelt. Stu-
dien avdekker videre at ogsa ungdom som identi-
fiserer seg som ikke-binzere,”® fremstir som en
sarbar gruppe for vold og overgrep. Personer som
er bade funksjonshindrede og ikke-binaere, kan i
sa méte ha saerskilt risiko for a utsettes for vold og
overgrep. En arsak til at funksjonshindrede barn
og unge er ekstra utsatt for vold og overgrep,
antas a veere at mange av disse i lepet av en dag er
i kontakt med langt flere voksne hjelpere enn
ikke-funksjonshindrede barn og unge.%

Nar det gjelder vold og overgrep mot voksne,
er funksjonshindrede kvinner mer utsatt for over-
grep enn ikke-funksjonshindrede kvinner, og da
seerskilt & ha sterre risiko for fysiske og institusjo-
nelle overgrep. Med institusjonelle overgrep
menes her fysiske, psykiske, seksuelle overgrep
eller forsommelser utfert av ansatte innenfor
helse- og pleieinstitusjoner.3! Noe som gjor kvin-
nenes situasjon ekstra vanskelig, er det faktum at
flertallet av overgriperne er personer som de har
et fortrolig forhold til, eller stér i et avhengighets-
forhold til, som partnere, foreldre og sesken, samt
pleie- og omsorgspersonell.32 Videre ser overgrep
mot fysiske funksjonshindrede kvinner ut til 4 skje
pa alle samfunnets arenaer, bade i familien, pa
sykehus og andre helseinstitusjoner, samt pa
skole-, jobb- og fritidsarenaen. Overgrepene opp-
gis 4 medfere bade fysiske skader (som blamer-
ker, kutt, brudd, selvmordsforsek og selvska-
ding), psykiske konsekvenser (som depresjoner,
angst, edelagt selvtillit, sevnproblemer og mare-
ritt), samt at de bidrar til & edelegge kvinnenes

6 Kvam (2003)

7T Schou, Dyb & Graff-Iversen (2007)

8 Brunes & Heir (2018)

7 Ikkebiner er en person som identifiserer seg med et annet
kjenn enn kategoriene mann og kvinne, med begge kjonns-
kategoriene eller opplever kjennsidentitet som flytende og i
endring gjennom livet (Utdrag fra Store medisinske leksi-
kon, Jessen, 2022a)

80" Hafstad & Augusti (2019)

81 Olsvik (2005)

82 Olsvik (2010)
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forhold til egen kropp (som at det ikke var de selv
som «eier» denne). Overgrepene ser ut til & ha
alvorligst konsekvenser dersom de skjer i barn-
dommen eller ungdommen, og dersom de varer
over lang tid.8

For evrig ensker utvalget & framheve Olsviks
(2010) studie av overgrep mot funksjonshindrede
kvinner ettersom hun aktivt anvender interseksjo-
nalitet som perspektiv i sine analyser. Helt kon-
kret far Olsvik frem hvordan ulike maktrelasjoner
og sosiale dimensjoner spiller varierende roller i
forskjellige overgrepssituasjoner. Eksempelvis
viser hun hvordan alder fremstir som en overord-
net kategori sett i forhold til kjenn og funksjons-
hindring nar det gjelder seksuelle overgrepsrela-
sjoner i barndommen. Dette star i motsetning til
seksuelle overgrep i ungdommen, hvor alder og
kjonn ser ut til & forsterke hverandre og bidra til at
kvinnene havner i en mulig utsatt posisjon. Funk-
sjonshindring ser derimot her mer ut til & bidra
indirekte ved 4 sette kvinnene i situasjoner hvor
overgrep kan finne sted. Ved analysen av overgrep
i voksen alder finner Olsvik at alder spiller en min-
dre rolle, mens funksjonshindring og kjenn er
fremtredende dimensjoner. Kort oppsummert
avdekker studien hvordan interaksjonen mellom
ulike sosiale kategorier varierer med de ulike livs-
fasene og hvilken sosial kontekst overgrepene
skjer innenfor.%4

Utviklingshemmede er ogsd en utsatt gruppe
nar det gjelder vold og overgrep. Kunnskap om
vold og overgrep mot denne gruppen er sarskilt
omtalt i NOU 2016: 17 Pa ik linje og Stortingsmel-
ding 8 Menneskerettar for personar med utviklings-
he;'m'm'ng,g5 og utdypes derfor ikke seerskilt i
denne NOU-en.

5.2.4 Funksjonshindring og seksualitet

Funksjonshindrede har som alle andre rett til &4
leve et seksuelt aktivt liv ut fra egne forutsetnin-
ger og pa egne premisser.®0 I hvilken grad de far
oppfylt denne retten vet vi imidlertid lite om, etter-
som det er gjort begrenset forskning pa funk-
sjonshindrede og seksualitet i norsk kontekst. Det
er kanskje ikke overraskende nér en vet at det tra-
disjonelt i samfunnet har vert slik at funksjons-

83 Olsvik (2007)
84 Olsvik (2010)
85 NOU 2016: 17

86 Prop. 106 (2011-2012) Samtykke til ratifikasjon av FN-kon-
vensjonen av 13. desember 2006 om rettighetene til men-
nesker med nedsatt funksjonsevne, og FN (2006) Konven-
sjon om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjons-
evne.
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hindredes seksualitet har vert tabu, og at funk-
sjonshindrede gjerne har veert oppfattet som asek-
suelle.?” Internasjonalt finner en i nyere studier at
slike holdninger har endret seg noe. Endringene
som til dels forklares med at funksjonshindrede er
blitt mer synlige sammen med partnere i det
offentlige rom. Videre fremgar det at ogsd funk-
sjonshindrede kan ha en mangfoldig seksualitet
og Kkjennsidentitet, eksempelvis som skeive,
heterofile eller som trans.3® I hvilken grad funk-
sjonshindredes rett til et seksualliv aksepteres og
legges til rette for, varierer stort mellom ulike
land, ogsa her i Norden. Mens en i Danmark aner-
kjenner og legger til rette for at funksjonshin-
drede skal kunne utforske og utvikle sin seksuali-
tet, pastis det at de i Sverige fratas denne mulig-
heten.%?

Hvordan er s situasjonen her til lands? En
undersgkelse gjennomfert av Unge funksjons-
hemmede (2018b) viser at sex som funksjonshin-
dret kan fungere godt, men at mange unge funk-
sjonshindrede fortsatt meter fordommer og myter

Boks 5.1 VIP - Viktig interessant person

VIP er et voldsforebyggende program som
skal gi utviklingshemmede bedre evne til a
forsta egne folelser, evne til & sette grenser og
forstd hva som er vold og overgrep.

VIP-programmet er utviklet i Sverige (...)
Likestillingssenteret og Nok. Hamar har siden
2018 hatt rettighetene til 4 folge opp VIP-pro-
grammet i Norge. 14 pilotkommuner deltar i
prosjektet. [...]

Malsettingen er & gi risikoutsatte voksne,
og serlig mennesker med intellektuell funk-
sjonsnedsettelse, kunnskap og trygghet til &
sette grenser for seg selv, forstd egne og
andres folelser og ikke minst forstd hva som
er vold.

VIP-programmet bestar av 12 moduler som
tar opp temaene folelser, grensesetting, vold
og overgrep. (...) Modulene er satt sammen
av mange praktiske evelser og sma kunn-
skapsbolker som skal utfordre og styrke kunn-
skapen hos deltakerne.

Utdrag fra Likestillingssenteret (2022)

87 Shakespeare, Gillespie-Sells & Davis (1996)
88 Shakespeare (2018)
89 Rydstrém (2013)
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om funksjonshindring, samt mangel pa kunnskap
og apenhet om seksualitet og seksuell helse. Blant
annet framkommer det at bade helsepersonell,
leerere og ungdom vegrer seg for a snakke om
seksualitet. Videre rapporteres det om at unge
funksjonshindrede fortsatt oppfattes som aseksu-
elle, og at det ofte glemmes eller usynliggjores at
disse ogsa har en seksuell orientering, et aktivt
seksualliv eller at de kan ha en Kkjennsidentitet
utenfor det heteronormative. At de automatisk
antas a vaere heterofile, kan blant annet gjore det
vanskelig & std fram som skeiv eller trans, redu-
sere tilgangen til viktig informasjon og dermed
ogsa muligheten for 4 leve ut sin seksualitet apent
og trygt. Unge funksjonshemmede papeker der-
for at det er behov for holdningsarbeid bade
innenfor helse- og skolesektoren og i samfunnet
generelt. Eksempelvis ber det formidles tydeli-
gere at funksjonshindrede er like opptatt av kropp
og seksualitet som alle andre.?

Grensesetting og bevisstgjoring

Ettersom unge funksjonshindrede er mer utsatte
for overgrep enn andre, er det viktig med kunn-
skap og bevisstgjoring om grensesetting slik at
funksjonshindrede kan sette ord pa egne grenser
og folelser rundt kropp og seksualitet. Unge funk-
sjonshemmede og nettverket for skeive utvik-
lingshemmede PUST UT rapporterer at funk-
sjonshindrede har manglende tilgang pé informa-
sjon, samt tas ut av seksualundervisning i skolen
med argument om at de ikke har behov for det.?!
Det er ogsa sterkt bekymringsfullt at flere av
informantene til Unge funksjonshemmede oppgir
4 ha liten eller ingen tilgang til informasjon om
seksuell helse, og at leger og psykologer unnlater
a stille spersmal rundt seksualitet. Unge funk-
sjonshemmede (2017) papeker bl.a. at:

(...) kjenn, seksualitet og funksjonsevne ikke
blir sett i sammenheng, verken i helsevesenet
eller i seksualundervisningen. Mange meoter
fordommer som kan fa konsekvenser for selv-
bildet og begrense tilgang og informasjon om
seksuell og mental helse. (...). Resultatet kan
bli at unge med funksjonsnedsettelser og
normbrytende identitet, ikke far informasjo-

9 Unge funksjonshemmede (2018a). Se kapittel 13: Sam-
Sfunnsdeltakelse for funksjonshindrede voksme for ytterligere
om mulighet for samliv og seksualitet.

91 Carlsen, Solberg, Johannesen & Solberg (2021); Carlsen,
Johannesen & Solberg (2022); Unge funksjonshemmede
(2018a)
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nen og stetten som er viktig for a leve ut sin

seksualitet apent og trygt.
Unge funksjonshemmede (2017)

Utviklingshemmede har historisk sett veert utsatt
for en serlig restriktiv linje néar det gjelder seksua-
litet. Kunnskap om utviklingshemmedes seksuali-
tet er spesielt omtalt i Pa lik linje og Stortingsmel-
ding 8 Menneskerettar for personer med utviklings-
hemming,® og utdypes derfor ikke ytterligere i
denne utredningen. Sentrale funn er imidlertid at
ettersom disse ofte er avhengig av tjenesteytere i
hverdagen, utfordres deres tilgang til et seksualliv
av tjenesteyteres holdninger til kjenn og seksuali-
tet. Videre papekes viktigheten av styrket kunn-
skap og kompetanse bade hos utviklingshem-
mede selv og deres nerpersoner for & realisere
deres mulighet for et seksualliv, samt for & fore-
bygge seksuelle overgrep.

5.2.5 Funksjonshindrede og sosial ulikhet

Det finnes her til lands begrenset forskning om
funksjonshindring og sosial ulikhet. Ett omrade
hvor det foreligger noe kunnskap, er sosial ulikhet i
helse. Sosial ulikhet i helse betyr at helsetilstanden
varierer med posisjon i inntektsfordelingen, utdan-
ningshierarkiet, klassestrukturen, eller lignende
sosiopkonomiske strukturer i samfunnet. Det vil si
at forskjeller i levekar, gir helsemessige utslag. Det
er i Norge tverrpolitisk enighet om & prove & redu-
sere sosial ulikhet i helse, og det defineres som et
rettferdighetsproblem at mennesker med lav sosial
status, fA goder og fa ressurser, i tillegg er mer
belastet med darlig helse.? Til tross for en mange-
arig utjevningspolitikk finner en fortsatt sosiale hel-
seforskjeller i Norge, og da ogsa for funksjonshin-
drede. Ifolge forskere ved Sintef har funksjonshin-
drede heyere forekomst av sykdommer og lavere
selvrapportert helse enn befolkningen for gvrig. De
viktigste forklaringsvariablene ser ut til 4 veere
utdanning, jobb og inntekt.?

Béde svenske og andre internasjonale studier
finner darligere levekar og sosiogkonomiske for-
hold blant funksjonshindrede enn blant befolknin-
gen for ovrig.”® Statistisk sentralbyra (SSB) finner
tilsvarende sammenheng her til lands - en langt
heyere andel av unge funksjonshindrede oppgir
darligere helse, mer psykiske vansker og lavere
sysselsetting enn befolkningen ellers i samme

92 NOU 2016: 17; Meld. St. 8 (2022-2023)
9 Dahl, Bergsli & van der Wel (2014)

9 Grut & Hem (2011)

% Berg (2016)
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aldersgruppe.”® Den lave sysselsetting blant funk-
sjonshindrede medferer at de oftere enn andre er
avhengige av overferinger fra folketrygden som
inntektskilde.?” Funksjonshindrede har gjennom-
gdende lavere inntekt enn befolkningen for
ovrig.?® Konsekvensen er darligere skonomiske
levekar enn blant befolkningen ellers.?

Sosial ulikhet gar i arv. Eksempelvis vet en at
oppvekst i lavinntektsfamilier generelt sett er for-
bundet med lavere formell utdanning, lavere inn-
tekt som voksen og heyere risiko for arbeidsledig-
het.1% Samtidig er det motsatt slik at personer
som vokser opp i ressurssterke familier, har
sterre sannsynlighet for a ta heyere utdanning og
komme seg ut i arbeidslivet etter fullfert grad.
Ogsé nar det gjelder funksjonshindrede, ser forel-
dres utdanning og bakgrunn ut til & spille en viss
rolle, men i mindre grad enn for befolkningen for
ovrig. Funksjonshindrede barn som har foreldre
med hey utdanning, har et lavere utdanningsniva
enn andre med foreldre med hey utdanning.!%!
En mulig arsak kan veere barrierene funksjonshin-
drede meter bade i grunnskolen, videregiende
skole og innen heyere utdanning.

Familier med funksjonshindrede barn kan
erfare store utfordringer med & fa den hjelpen de
har krav pa. En pagédende studie fra OsloMet ser
pa hvilke méter sosiogkonomisk status pavirker
tilgangen til og bruken av stenader og tjenester
blant disse familiene.l%2 Hensikten med denne
studien er & undersgke om familienes bakgrunn
har betydning for om de har likeverdig tilgang til
helse- og omsorgstjenester. Om slike forskjeller
avdekkes, trengs kunnskap om hvordan sikre mer
rettferdig fordeling av stonader og tjenester.103

I en studie fra 2006 har Nasjonalt kunnskaps-
senter for helsetjenesten undersekt sosiale ulikhe-
ter i helse og bruk av helsetjenester blant barn i
Akershus. Her finner de at hoyere inntekt, hoyere
utdanning og det 4 bo sammen med begge forel-
drene, indikerer en lavere forekomst av funksjons-
hindringer, mens det for de andre variablene
(alder, kjenn og minoritetsbakgrunn) er mindre
forskjeller. Ellers finner de at bruk av helsetje-
nester primaert henger sammen med forekomsten

9% Otnes & Ramm (2017)

97 Bufdir (2023c)

98 Norges Handikapforbund (2017)

9 Otnes & Ramm (2013)

100 Hyggen & Borgeraas (2018)

101 Finnvold (2013)

102 Prosjektet UPTAKE, ledet av Janikke Solstad Vedeler ved
OsloMet.

103 Stydien skal avsluttes i 2024. Forelepig er ikke funnene i
undersgkelsen presentert.
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og alvorlighetsgraden av sykdommer og lidelser,
men at bruken av somatiske helsetjenester er
storre hvis foreldrene har langvarig utdanning.1%*

Som nevnt er det begrenset med forskning om
funksjonshindring og sosial ulikhet, men det fin-
nes flere anekdotiske, essayistiske beker om det a
overskride sin sosiogkonomiske bakgrunn, for
eksempel ved & skaffe seg heyere utdanning.
Eksempel pa slike er Klassereise av Karin Sveen
(2000), Annerledes av Per Koren Solvang (2002),
og Mot normalt av Bjern Hatterud (2018).

5.3 Erfaringer: A veere mer enn sin
funksjonshindring

Ettersom det finnes begrenset forskning pd kom-
binasjonen av funksjonshindring og tilherighet til
andre sosiale kategorier, har utvalget i siste del av
dette kapitlet valgt & inkludere enkeltpersoners
erfaringer for 4 illustrere hvordan ens tilherighet
til ulike kategorier kan komme til uttrykk i funk-
sjonshindredes hverdag. Videre ensker utvalget &
fa frem hvordan ens samtidige tilherighet til ulike
kategorier i tillegg til & medfere marginalisering
og diskriminering, tidvis ogsa kan medfere posi-
tive livsmuligheter. Da det serskilt foreligger
begrenset forskning pa funksjonshindredes

Boks 5.2 Identitetsbasert diskriminering

Nar krenkelser som mobbing, diskriminering
og hatprat rammer personer med funksjons-
nedsettelser, bortforklares, bagatelliseres
eller neytraliseres ofte motivet for handlingen.
Eksempler kan veere at vold mot personer
med funksjonsnedsettelser omdefineres som
blind vold, eller at motivet for handlingen
handler om kjonn eller etnisitet, og ikke funk-
sjonsnedsettelsen. Flere unge med funksjons-
nedsettelser kan imidlertid tilhere flere mino-
riteter som for eksempel knytter seg til seksu-
ell orientering, etnisitet eller religion. Vi kan
snakke om at man tilherer en dobbeltminori-
tet. Personer med funksjonsnedsettelser som
tilherer flere minoriteter, kan dermed bli
utsatt for mobbing og diskriminering pa flere
grunnlag og i ulike kryssende kombinasjoner.

Unge funksjonshemmede (2018b)

104 Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (2006)

Kapittel 5

kjennsidentitet og seksuelle identitet, gis det i
denne delen ekstra rom for presentasjon av denne
type erfaringer.

5.3.1

A tilhere en annen minoritet i tillegg til & vaere
funksjonshindret medferer for mange ekstra
belastning. En form for tilleggsbelastning bestar
av hva som gjerne omtales som minoritetsstress,
som knyttes til at en oppfattes som annerledes av
sine omgivelser. Minoritetsstress oppstar nar en
bruker krefter og energi pad a4 forholde seg til
negative reaksjoner fra majoritetsbefolkningen -
som & handtere blikk og kommentarer fra omgi-
velsene angdende hudfarge eller som et skeivt par
som holder hender i det offentlige rom. Det kan
ogsd handle om 4 bruke energi pid 4 «finne sin
plass» og ikke skille seg ut, eller det 4 leve opp til
normer som en ikke nedvendigvis feler seg
hjemme .19 Eksempelvis forteller funksjonshin-
drede samer om ubehag knyttet til det 4 snakke
om sykdom og private forhold i forste mete med
ukjente behandlere, for 4 fa tilgang til nedvendig
stotte. Dette star i sterk kontrast til tradisjonelle
normer som tilsier at man ikke snakker om pri-
vate helseanliggende med andre enn neersta-
ende.106

I mote med omgivelser som ikke tar heyde for
det mangfoldet befolkningen bestéir av, opplever
mange funksjonshindrede som i tillegg tilherer
andre minoritetsgrupper, diskriminering. Ifelge
Unge funksjonshemmede (2018b) kan det & til-
heore flere minoriteter samtidig gjore en ekstra
utsatt for diskriminering, og da sarskilt knyttet til
deres funksjonshindring og etnisitet. I Unge funk-
sjonshemmedes rapport Dobbelminoritet — dobbelt
diskriminert (2018b) forteller unge om omfat-
tende diskriminering i arbeidslivet tilknyttet deres
funksjonshindring, etnisitet, seksuell orientering,
kjennsidentitet, religion, eller kombinasjoner av
disse. Ifelge informantene opplever de seerskilt
diskriminering i forbindelse med synlige aspekter
ved deres identitet. Dette kan for eksempel veere
for 4 ha en annen hudfarge, et synlig hjelpemid-
del, et utenlandsk navn eller et kjennsuttrykk som
bryter med tradisjonelle normer. Rent praktisk
oppgis diskrimineringen & handle om forskjellsbe-
handling i ansettelsesprosesser, tilgang til arbeids-
oppgaver og arbeidsvilkéar, hvordan en metes av
hjelpeapparatet, for 4 nevne noe.0

Minoritetsstress og diskriminering

105 NOU 2019: 19
106 Melboe et al. (2016)
107 ynge funksjonshemmede (2018b)
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Boks 5.3 Dobbelt utsatt

En samisk mor forteller om hvordan hennes
senn med ADHD opplever mye mobbing pa
skolen. Medelevene mobber han med utsagn
som at han er «dum som en same». I s& méte
er det hans kulturelle bakgrunn som star i
fokus. Samtidig er det ifelge mor guttens
ADHD som egentlig gjor at medelevene stadig
plager han. De vet at han med sin begrensede
impulskontroll reagerer like heftig hver gang
de plager han. Den omfattende mobbingen er
dermed en konsekvens av et samvirke mellom
hans kulturelle bakgrunn og funksjonshind-
ringen. Dette er et eksempel pa hvordan det
ikke blir riktig & forsta situasjonen som «dob-
bel» mobbing eller utsatthet, men hvor gut-
tens tilherighet til kategoriene funksjonshind-
ring og samiskhet interagerer og i skolesitua-
sjonen gjor han ekstra utsatt for mobbing.

Melbge, Johnsen, Fedreheim & Hansen (2016)

Flere funksjonshindrede forteller at de tidvis
velger & skjule sin(e) identitet(er), og at de vurde-
rer hvilke arenaer det er trygt a vaere apne pa for a
unngé diskriminering og fordommer. Det kan
eksempelvis handle om & holde sin religion eller
seksuelle legning skjult pa arbeid eller skole.
Identitetsbasert diskriminering kan redusere livs-
kvaliteten ved at denne gar utover personens men-
tale helse, i form av nedstemthet, darlig selvbilde
og mindreverdighetsfolelse. Videre kan det ekstra
arbeidet som gjeres for a skjule hvem en er, det &
kompensere for darlig tilrettelegging, og a for-
svare seg mot negative kommentarer, fore til
fysisk og psykisk utmattelse.18

5.3.2 Etnisitet, kultur og sprak

Funksjonshindrede som tilherer flere minoritets-
grupper opplever samtidig realiseringen av rettig-
hetene i FN-konvensjonen om rettigheter til men-
nesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD) som
ekstra utfordrende. Blant annet kan konvensjo-
nens artikkel 191 om retten til et selvstendig liv,
og artikkel 22 om respekt for privatlivet!? veere
vanskeligere & oppfylle. Retten til et selvstendig liv
og et privatliv kan utfordres ved at unge funk-
sjonshindrede er mer prisgitt sin families hjelp og

108 1hiq.
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tilstedeveerelse enn andre. Her kan blant annet
familienes religiose, spraklige eller etniske bak-
grunn pavirke i hvilken grad unge funksjonshin-
drede far gjore egne valg og leve som de selv
ensker nar det gjelder religionsutevelse, 4 ha kjae-
reste av samme kjonn eller med en annen etnisk
bakgrunn enn deres egen, det 4 kunne ha et aktivt
seksualliv.

Blant de som har delt erfaringer med utvalget
angaende etnisitet og funksjonshindring, er orga-
nisasjonen Abloom, en organisasjon som jobber
med familier med etnisk minoritetsbakgrunn og
funksjonshindrede barn. Abloom opplyser at disse
familiene oftere lever under fattigdomsgrensen
enn familier generelt sett, at de opplever at deres
sosiale stand gér i arv, samt at de i liten grad feler
seg integrert i det norske samfunnet. Mange av
familiene foler seg isolert, i tillegg til at de har dar-
ligere psykisk helse pa grunn av skam og mangel
pa kunnskap om hjelpetilbudene som eksisterer i
Norge 11l Videre erfarer Abloom at tilgang til
kunnskap om seksualitet, kan oppleves som
ekstra utfordrende for personer med annen
etnisk, kulturell og religios bakgrunn. Dette har &
gjore med at funksjonshindrede barn og unge
med etnisk minoritetsbakgrunn risikerer & bli tatt
ut av seksualundervisningen pa skolen, samtidig
som de opplever manglende dpenhet om & snakke
om seksualitet pA hjemmebane. 112

Tilgang til ngdvendig stotte

Etniske minoritetsfamilier som har funksjonshin-
drede barn benytter seg i mindre grad av offent-
lige tjenester enn familier med majoritetsbak-
grunn. Eksempelvis gjelder dette tilbud om avlast-
ning. Av ansatte innen hjelpeapparatet forstas
dette gjerne ut fra stereotype forklaringer som at
minoritetsfamiliene bistds av storfamilien, eller at
de opplever skam over & ha fatt et funksjonshin-
dret barn, og derfor ikke seker om hjelp og stette.

109 Retten til selvstendig liv og til & veere en del av samfunnet:
[...] Alle mennesker med nedsatt funksjonsevne har
samme rett som andre til 4 leve i samfunnet, med de
samme valgmuligheter, og skal treffe effektive og hensikts-
messige tiltak for & legge til rette for at mennesker med
nedsatt funksjonsevne skal kunne gjore full bruk av denne
rettighet, og bli fullt inkludert og delta i samfunnet (Barne-,
likestillings-, og inkluderingsdepartementet (2018, CRPD
artikkel 19).

10 Regpekt for privatlivet: Ingen personer med nedsatt funk-
sjonsevne skal (...) utsettes for vilkarlig eller ulovlig inngrep i
privat- eller familieliv, hjem eller korrespondanse eller andre
Jormer for kommunikasjon (...) (Barne-, likestillings-, og
inkluderingsdepartementet, 2018, CRPD Artikkel 22).

11 Kommunikasjon med Faridah Shakoor Nabaggala (27.06.22)

12 1hid,
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Parerende med etnisk minoritetsbakgrunn oppgir
imidlertid andre grunner til at de neler med 4 ta
imot avlastning. Eksempelvis viser de til at ordnin-
gen med avlastningsbolig oppleves som fremmed
og uvant for dem, og at de trenger a trygges pa
hvem eller hva de overlater barna sine til.11

Sadia Jabeen Igbal er fedt i Norge og bruker
rullestol etter at hun fikk polio som barn. Igbal er
ogséa barnebarnet til den ferste innvandreren som
kom fra Pakistan til Norge. Til Fagpressnytt
understreker Igbal at friheten til funksjonshin-
drede med etnisk minoritetsbakgrunn frareves
dem nér velferdsstaten legger til grunn at man
skal ha neere relasjoner med familien og motta
hjelp fra dem. De heye forventningene i minori-
tetsmiljgene om & hjelpe familiemedlemmer, samt
forventningene om a veere takknemlig for hjelpen
som mottas, kan hindre funksjonshindrede i &
soke om velferdstjenester de har krav pa eller
trenger. Spesielt det & kunne ta vare pa egne barn
sitter dypt i noen minoritetsmiljg.!’* Heaven
Zeray Abraha fra Eritrea som har en utviklings-
hemmet soster med autismespekterdiagnose
(ASD), forteller i en kronikk i NRK P3 Meninger
om hvordan de som innvandrere opplever at det
er lite rom for kritikk av hjelpeapparatet. Hun

Boks 5.4 Tilhgrighet som frigjorende og
begrensende

Kulturelle forskjeller i form av ulikhet i forsta-
else av funksjonshindringer finner vi ogsa mel-
lom den samiske og den norske kulturen. For
eksempel forteller moren i en samisk
reindriftsfamilie om hvordan deres senn med
oppstart i den norske skolen har fatt diagno-
sen ADHD, og ma medisineres for her a
kunne sitte stille og & konsentrere seg. I deres
samiske omgivelser forstar de imidlertid ikke
gutten som funksjonshindret, og nar det er
skolefri og han deltar i reindriften, bruker han
ikke medisiner. I reingjetinga er guttens heye
energinivd en styrke. Eksempelet illustrerer
hvordan det 4 tilhere mer enn én minoritets-
gruppe tidvis samspiller og kan fungerende
frigjorende i enkelte sammenhenger og
begrensende i andre omgivelser.

Fylling og Melbee (2019)

113 Kittelsaa & Berg (2012)
114 Kyistum (2021a)
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beskriver hvordan familien opp gjennom darene
ofte har fatt here at de burde vaere takknemlige
for den hjelpen de far, ettersom de ikke ville fatt
slik bistand om de var i hjemlandet sitt.}1°

Spraklige og kulturelle barrierer

I mote med hjelpeapparatet kan spraklige og kul-
turelle barrierer rundt sykdom og funksjonshind-
ringer oppleves som en utfordring. Personer med
minoritetsbakgrunn kan ha andre maéter a forsta
eller snakke om disse p4, pa sine respektive mors-
mal enn det tjenesteuteverne har pa norsk. Der-
med kan kulturelle forskjeller gjore det kompli-
sert for lege og pasient 4 forstd hverandre, etter-
som samme ord har ulik betydning for de to par-
tene. Konsekvensen kan vaere misforstielser og
utfordringer for den videre oppfelging og behand-
ling, og at pasienter opplever seg lite ivaretatt og
at de ikke blir tatt pa alvor.11® Raja refererer i sin
selvbiografi Min skyld (2021) til en studie gjen-
nomfert av to pakistanske medisinstudenter om
utfordringene pakistanske pasienter mette i helse-
vesenet. De fant at utfordringene bunnet i ulike
behandlingsprinsipper, kommunikasjonsvansker
og tunge medisinske betegnelser pa norsk. Som
Raja skriver «Bade folelser og symptomer ble
uttrykt med andre ord i deres egen kultur. Og
direkte oversatt til norsk, virket det ofte helt ufor-
staelig». 117

Det er ikke bare personer med minoritetshak-
grunn som opplever spraklige og/ eller kulturelle
barrierer i meote med hjelpeapparatet. Det gjor
ogsa personer som ikke har heyere utdanning,
eller som star lavere i sosiale hierarkier og sosio-
okonomiske forhold. I boken Mot normalt (2018)
forteller Bjern Hatterud om sin mors mete med
en overlege ved Rikshospitalet og hvordan spra-
ket ikke fungerte dem imellom pé grunn av klasse
og stillingskrig. Moren til Hatterud hadde atte ar
med skolegang bak seg. Hatterud selv opplevde &
bli mett pa en helt annen méate av hjelpeapparatet
da han pa universitetet laerte seg akademisk
sprak. Forst da kunne Hatterud lese brev fra NAV
og forsta leger uten spraklige barrierer. For dette
folte han seg helt avmektig i mote med slike saks-
papirer, og som underdanig i mete med fagperso-
ner med akademisk utdannelse.!18

115 Apraha (2022)

116 Briksen & Sajjad (2015) i Afra et al. (2020)
17 Raja (2021) s. 126

118 Hatterud (2018)
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5.3.3 Kjonns- og seksualitetsmangfold

Jeg opplever ofte at omverdenen er overrasket
over at jeg har kjereste, og i hvert fall over at
jeg er lesbisk. Og litt sdnne holdninger: Hvem

vil date en i rullestol?»
Anonym kvinne, 26 &r, Unge funksjonshemmede (2018a)

Hvem er man nar man er funksjonshindret, og
hvilke forventninger meter man? Forventningene
en meter, eller 1 noen tilfeller ikke meoter, kan
vaere hindrende si vel som frigjerende. Funk-
sjonshindringen blir ofte en «masterstatus», det
vil si en status som overskygger andre menneske-
lige egenskaper og gjor disse usynlige eller uve-
sentlige. En slik oppfatning forsterker og opprett-
holder stereotypier om funksjonshindrede som
hjelpetrengende, passive og kjennslose.!1? I prak-
sis kan det virke som det er tre kjonn; mann,
kvinne og rullestolbruker, og at om en faller inn
under sistnevnte kategori s er du ikke noe annet
enn en rullestolbruker. Plutselig er du verken
kvinne eller mann.

Samtidig som en funksjonshindring visker ut
andre identiteter en kan tilhere, kan denne imid-
lertid ogsa gi mulighet til & utforske sin kjennsi-
dentitet. Det kan skje ved at funksjonshindringen
medferer at man i utgangspunktet opplever a falle
utenfor de trange kjonnsrollene som definerer hva

119 Kittelsaa et al. (2016)
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det vil si 4 veere kvinne eller mann, og dermed
opplever 4 ha sterre «<handlingsrom» til & definere
hvem en er kjennsmessig.

Fordommen om funksjonshindrede som
kjonnslose gjor seg imidlertid fortsatt gjeldende i
samfunnet og forer til en utsatt posisjon for funk-
sjonshindrede som identifiserer seg med en
normbrytende seksualitet og/eller kjennsidenti-
tet. Utvalget har fatt presentert historier fra funk-
sjonshindrede om hvordan deres legning eller
kjennsidentitet blir underkommunisert i mete
med helsevesenet, for eksempel ved at leger tar
for gitt at du er heterofil. Andre barrierer funk-
sjonshindrede erfarer, er eksempelvis at skeive
meteplasser som utesteder ikke er universelt
utformet, noe som hindrer full deltakelse i det
skeive utelivsmiljoet.

Kjennsroller

Mange funksjonshindrede erfarer motet med tra-
disjonelle kjonnsroller som utfordrende. Eksem-
pelvis har funksjonshindrede kvinner blitt mett
med fordommer om at de ikke kan eller ber bli
medre. Pa den ene siden kan dette oppfattes som
en form for diskriminering ved at kvinnene med
dette ble fratatt sin mulighet til  stifte familie og
fa barn som andre. Samtidig kan en argumentere
for at disse fordommene ga kvinnene mulighet til
a4 frigjere seg fra tradisjonelle Kkjonnsroller.
Eksempelvis hadde kvinner i store deler av 1900-
tallet ikke samme tilgang til utdanning som menn.

«E ble del av var familie da hun var ett ar [og]
ville ikke ga i kjole lenger som treéring. Fra fire-
ars alder fortalte E at hun var gutt og hun benyt-
tet et guttenavn nar hun presenterte seg for nye
barn. Som femaring fikk E konstatert fotalt alko-
holsyndrom. Det er en storre andel med uklar
kjennsopplevelse i denne gruppen. E var deri-
mot sikker pa Kjennet, protesterte mot a vaere
jente, gjorde skade pa kjennsorganene, og
provde a fysisk stjele jevnaldrende gutters penis.
Spesialavdeling av BUP pa OUS! konstaterte at
det ikke ville g over, eventuelt kunne hun fa les-
bisk legning nar puberteten kom. (...) Deretter
blir E diagnostisert med barneautisme, og da
mente man at diagnosen er grunnen til kKjenns-
uttrykket. [...] Med diagnosene forsvinner alle
muligheter for behandling, hormonelt eller

Boks 5.5 En forelders historie

kirurgisk. [...] Pi egenhénd finner E ut av
LHBT-greiene, og forstar at det finnes hjelp,
men ikke hvorfor E selv ikke kan fa hjelp. [...] E
er heterogutt, men med en kropp som ikke har-
monerer. E har venner og opplever aksept og til-
herighet som gutt, og lillebroren pa fem Kkaller
[han] for storebror og forsvarer storebroren nér
noen mener E er noe annet. E vet hvem [han] er
og forklarer det helt tydelig. Men, E har diagno-
ser som forhindrer [han] fra 4 bli fullstendig seg
selv. E er (...) klok nok til selv & vite hvem han
er, men ansees som for «dum» til & fa kjennsbe-
kreftende behandling.»

1 Oslo Universitetssykehus

Fortelling fra anonym forelder til utvalget (07.10.22)
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Ettersom funksjonshindrede kvinner ikke var for-
ventet 4 fa barn, fikk flere anledning til 4 ta utdan-
ning pa tvers av datidens normer. Gjennom utdan-
ning ekte kvinnenes mulighet for deltakelse i
arbeidslivet og ekonomisk selvstendighet. I sé
mate medferte funksjonshindringen at disse kvin-
nene fikk muligheter til selvstendige liv som i
denne tidsperioden ellers stort sett var forbeholdt
menn. 120

Det 4 vaere funksjonshindret kan ogsa utfordre
mannsrollen, og ifelge Unge funksjonshemmede
(2018b) strever unge funksjonshindrede gutter
med & leve opp til tradisjonelle forventninger til
kjonnsroller. De viser til hvordan gutter blant
annet erfarer felelse av avmakt og hjelpelashet
fordi de ikke oppfyller normene for maskulini-
tet,}21 hvor maskulinitet forbindes med & vaere
sterk og selvstendig.!?? Samtidig medferer end-
ringene i kjennsroller at funksjonshindringer kan-
skje ikke oppleves like utfordrende na som tidli-
gere. Eksempelvis har forventninger om fysisk
styrke og aktivitet tidligere veert sentrale forvent-
ninger ved farskap, og noe som har blitt opplevd
som utfordrende for fedre med bevegelseshem-
minger. I mete med dagens norm om naervee-
rende fedre som kan kose, lese og snakke, tren-
ger imidlertid ikke fedre oppleve at deres bevegel-
seshemming er noen stor hindring for & uteve et
godt farskap.123

Kjennsinkongruens og funksjonshindring

CRPD artikkel 25 understreker retten til likever-
dig behandling og tilrettelagt informasjon uavhen-
gig av diagnose og funksjonshindring slik at per-
soner tar informerte valg. Konvensjonen fastslar
at funksjonshindrede skal tilbys helsetjenester og
programmer av lik kvalitet, samt at en ikke kan
nektes helsetjenester pa bakgrunn av funksjons-
hindring.

Nar det gjelder kjennsinkongruens hos funk-
sjonshindrede, har utvalget mottatt informasjon
fra interesseorganisasjoner som Skeiv Ungdom
og FRI - Foreningen for kjonns- og seksualitets-
mangfold'?* om medlemmer som har fatt avslag
pa kjennsbekreftende behandling grunnet til-
leggsdiagnose og/eller funksjonshindring hos
Nasjonal behandlingstjeneste for kjennsinkongru-
ens (NBTK). Helsestasjon for kjenn og seksualitet

120 Barron (2016)

121 ypge funksjonshemmede (2018a)

122 Shuttleworth, Wedgwood & Wilson (2012)
123 Sundstrem (2015)

124 yidere omtalt som FRI
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(HKS)!%> har mottatt liknende tilbakemeldinger.
HKS viser til eksempler pa at personer med autis-
mespekterdiagnose (ASD) har fatt beskjed om &
ta kontakt pa nytt ved et senere tidspunkt, og pa at
overvektige har fitt beskjed om & ga ned i vekt
grunnet for hey BMI for behandling er aktuelt.126

Mens det her til lands er gjort lite forskning pa
kjennsinkongruens hos personer med ASD, har
forskningen i Europa for evrig og i USA pa feltet
kjennsinkongruens, Kjennsdysfori og ASD ekt
betraktelig de siste drene.!?’ I flere europeiske
land er det registrert en overrepresentasjon av
autismespekterdiagnoser i pasientgruppen for
kjennsinkongruens, henholdsvis fra 14,5 til 26
prosent.}28 NBTK bekrefter en okning i denne
gruppen ogsa i Norge. I 2021 hadde 28 prosent av
de som ble henvist til NBTK en eller flere nevro-
biologiske diagnoser. I retningslinjene til NBTK
star det at alle henviste skal bli vurdert individu-
elt, men interesseorganisasjonene pé feltet opple-
ver at retningslinjene ikke folges i praksis.12?

Utvalgets gjennomgang har avdekket at det er
faglig og medisinsk uenighet om nasjonale ret-
ningslinjer utviklet av Helsedirektoratet. HKS og
NBTK er blant annet uenige om hvorvidt perso-
ner som henvises, ma gjennom en psykologisk
vurdering for videre utredning eller ikke. I ret-
ningslinjene til Helsedirektoratet stir det at «psy-
kiatrisk/psykologisk utredning er ikke en betingelse
for G tilby kjonnsbekreftende behandling».1>* NBTK
mener disse anbefalingene ikke er tilstrekkelige,
og er tydelig pa at de er strengere enn de nasjo-
nale retningslinjene. 13!

Blant de som etterlyser mer forskning grunnet
mangel pa kunnskap pa feltet, er NBTK. Behand-
lingstjenesten er per i dag selv i gang med et
forskningsprosjekt om barn og unge med ASD og
kjennsdysfori.1®2 NBTK viser til at de selv utaver
varsomhet overfor pasientgrupper der det er
svakt kunnskapsgrunnlag omkring langtidsprog-
nose etter behandling. I en del pasientsaker hvor
det er sameksisterende ASD og kjennsdysfori,

125 HKS tar imot unge og voksne opp til 30 ar

126 K ommunikasjon med Helsestasjon for kjenn og seksualitet
(HKS) (13.10.22)

127 Thid.

128 )glo Universitetssykehus v/ Nasjonal behandlingstjeneste
for kjonninkongruens (2022)

129 Thid.

130 Helsedirektoratet (2022¢) retningslinje for Kjennsinkon-
gruens, Kapittel 3; Utredning behandling og oppfelging

131 Lilleeng & Kringstad (2022)

132 Kjennsdysfori er et ubehag og en opplevelse av manglende
samsvar mellom kjenn registrert ved fadsel og kjennsiden-

titet og/eller kjennsuttrykk, Jessen (2022b); Oslo universi-
tetssykehus (2023)
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anbefaler de derfor utvidet observasjonsfase for
oppstart av behandling.!33 Ogsa Autismeforenin-
gen papeker at det ber uteves varsomhet i kjonns-
bekreftende behandling av personer med ASD
ettersom det finnes lite kunnskap om ASD og
kjennsinkongruens. Ifelge Autismeforeningen
kan mangel pa informasjon og kunnskap fere til at
flere ikke far en god nok utredning.'* Mangel pa
god offentlig oppfelging kan fore til at funksjons-
hindrede oppseker privat kommersiell hjelp som
er dyrt, og som kanskje ikke tilbyr like god veiled-
ning og oppfelgning. Det er imidlertid enighet om
at det er mangel pa kunnskap pé feltet og at det
bor forskes mer pa denne tematikken.

5.3.4 Behov for kultur- og
mangfoldskompetanse

Norge er et samfunn med raskt voksende etnisk
og kulturelt mangfold. Dette medferer et okt
behov for kultur- og mangfoldskompetanse innen
hjelpeapparatet. Denne typen kompetanse er vik-
tig for & mete menneskers ulike livssituasjoner
med kunnskap og ydmykhet. Det er pa forhand
vanskelig a vite hvem folk er og eller hvilke erfa-
ringer de beerer med seg.

Det finnes flere prosjekter som har arbeidet
med 4 oke kompetanse knyttet til kultur og mang-
fold, herunder prosjektet «Funksjonsnedsettelse er
tkke en gudommelig strafp13° i regi av organisasjo-
nen Abloom. Her har Abloom blitt fortalt om erfa-
ringer og fordommer som at funksjonshindringen
kommer fra «darlige gener», og hvor denne anta-
gelsen spesielt er rettet mot kvinner. Antagelsene
knyttes blant annet til karma, som kan bety at
kvinnene straffes for noe de har gjort i et tidligere
liv, eller hekseri og besettelse av onde é&nder.
Avisa Vart Oslo skriver for eksempel om Calista
som har en datter med autisme. Hun hadde tidli-
gere Kjopt leilighet i Oslo, og enkelte hevdet at
straffen for at hun tok opp lan var 4 fa et barn med
autisme. Dette har 4 gjere med at det innenfor
islam er flere som mener at det ikke er lov a ta opp
lan, eller & betale renter.136

Et annet prosjekt er Rosa kompetanse i regi av
FRI som blant annet kurser helsevesenet om
kjonn- og seksualitetsmangfold. Levekarsunderse-
kelsen fra 2020 viser at noen lesbiske, homofile,

133 Kommunikasjon med NBTK (13.10.22)

134 Autismeforeningen mottok spersmal om dette da de holdt
innlegg for utvalget september 2022.

135 B felleserkleering signert av religiose ledere til statsrader
om at funksjonshindring ikke er en gudommelig straff.

136 Kjernsli (2019)
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bifile og transpersoner fortsatt opplever det som
vanskelig 4 veere dpen om identitet i mete med
helsetjenester.!3” Manglende kompetanse om
kjenns- og seksualmangfold kan gjere at viktige
informasjon gar tapt, sa vel som at de som trenger
det, ikke far den informasjonen de burde ha. Det
kan handle om seksuell identitet og/eller kjennsi-
dentitet, men ogsa kjennssykdommer og repro-
duktive rettigheter. Kurs om inkluderende praksis
kan ha overforingsverdi til andre temaer om uten-
forskap, mangfold og ikke minst minoritets-/majo-
ritetsperspektiver.138 Overforingsverdien er vel-
dig tydelig, bade funksjonshindrede og skeive
opplever det som vanskelig 4 veere dpne om Kjonn
og seksualitet i mote med helsetjenesten. Om du
er funksjonshindret og i tillegg er skeiv, kan ter-
skelen for dpenhet oppleves som dobbelt si hoy.
Samtidig erfarer andre at det er mindre terskel for
a «<komme ut» fordi funksjonshindrede likevel opp-
lever & bli utestengt fra den heteronormative for-
ventingen i samfunnet.1??

5.3.5 En mulighet til & kjiempe seg fri

Det at en har tilherighet til flere sosiale kategorier
samtidig, kan i noen tilfeller gi en positiv synergi-
effekt, og bidra til frigjering fra skam og skyld,
negative holdninger og fordommer. Det intersek-
sjonelle perspektivet kan ses pa som et «rotete til-
blivelsesrom», som illustrerer hvordan det & til-
here ulike kategorier ogsa kan skape et rom med
muligheter.14? Et rom hvor nye handlings- og
identitetsmuligheter blir til, og hvor det ikke bare
forekommer undertrykkelse. I det «rotete tilbli-
velsesrommet» kan tvert imot motstand mot
undertrykkelsen bli til.}4!

Utvalget har i dette avsnittet forsekt a4 utvide
forstaelsen om at funksjonshindrede ogsa kan til-
here flere sosiale kategorier og hvordan kombina-
sjonene kan spille inn i deres situasjon. Med inter-
seksjonalitet som perspektiv har utvalget forsekt a
synliggjere hvordan ulike kategorier tidvis sam-
virker, og kan medfere ekstra utfordringer og dis-
kriminering, men ogsa muligheter og i si maéte
fungere frigjorende.}*2 Et eksempel p& hvordan
samvirke av kategorier ogséd kan gi mulighetsrom

137 FRI - Foreningen for kjonns- og seksualitetsmangfold
(2022); Bufdir (2022a)

138 PRI - Foreningen for kjenns- og seksualitetsmangfold
(2022)

139 ge Opplevelser med a «<komme ut» under 5.3.6: En mulighet
til d kjempe seg fri

140 Staunaes & Sendergaard (2006)

141 1piq.

142 Hejene (2020)
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Boks 5.6 Frigjerende kunst

Disability art er en betegnelse pa hvordan
kunstnere bruker sin identitet som funksjons-
hindret og sine hverdagslige erfaringer i ute-
velsen av sin kunst pa en positiv og bevisstgjo-
rende méte i samfunnet.! De siste arene har
det oppstitt en ny trend hvor identitet og funk-
sjonshindring synliggjores. Flere influensere
og kunstnere bruker sosiale medier for a
fremme kunnskap, bevisstgjoring og synlig-
gjoring av livet som funksjonshindret. En per-
son som benytter sine ulike identiteter til &
skape kunst, er den greske kunstneren
Lykourgos Porfyris. Han er selv 80 prosent
blind, har medfedt albinisme, og er kunstner
med masterutdanning fra Kunstakademiet.
Porfyris’ kunstuttrykk utfordrer maskuline
stereotypier. Hans normbrytende arbeid stil-
ler spersmal og utfordrer samfunnets standar-
der for kjenn, og maskulinitet og det a tilhere
flere identiteter. I Samtiden skriver Porfyris at
«Mangfold er vapenet mot den Kkjedelige og
funksjonsfriske normaliteten. (...) mélet ma
veere 4 skape mangfold og samtidig edelegge
begrensninger som ulikhet gir oss». I tillegg
til & prege denne NOU-en sin forside, si har
ogsa Porfyris utstilt verk pa det nye Nasjonal-
museet.

1 Solvang (2012)

Porfyris (2021) s.17

og virke frigjerende, presenteres i boks 5.6 om fri-
gjerende kunst.

Opplevelser med G «<komme ut»

Opplevelsen av & «<komme ut» er ulik for alle, og
for mange funksjonshindrede kan informasjon og
stotte rundt seksuell legning og/eller kjonnsiden-
titet veere en utfordring. Det kan for eksempel
vaere ekstra vanskelig for funksjonshindrede & bli
anerkjent som LHBT-person. Funksjonshindrede
kan oppleve det & «komme ut» som skeiv, som
mindre krevende ettersom de allerede opplever
seg utestengt fra den heterofile og reproduktive
samfunnsgruppen og tilherende forventnin-
ger.1*3 De beskrevne mekanismene bidrar til at vi
kan forsta hvordan det a veere funksjonshindret pa
den ene siden kan gjere det vanskeligere a aner-

Kapittel 5

kjenne sin egen seksualitet, men samtidig ogsa
kan bidra til & redusere negative reaksjoner pa &
«sta fram» som LHBT-person. Her ma en imidler-
tid veere varsom med & generalisere, ettersom
erfaringene blant funksjonshindrede er sveert
ulike.

5.3.6 Tilhgrighet og tilgang pa trygge
arenaer

Unge funksjonshemmede, Norges Handikapfor-
bund Ungdom (NHFU), Skeiv Ungdom og FRI
Oslo & Viken har aktivt samarbeidet for & skape
trygge rom for skeive funksjonshindrede. Unge
funksjonshemmede har gjort undersekelser om
det & vare skeiv og funksjonshindret, samt
utviklet kompetansemateriell til ulike akterer og
organisasjoner. I 2019 samarbeidet NHFU og
Skeiv Ungdom om konferansen Rullende Regn-
buer som tok opp seksuell orientering og Kjennsi-
dentitet.1** T 2020 tok NHFU initiativ til 4 starte
opp et skeivt nettverk for a skape et trygt rom for
skeive funksjonshindrede. I tillegg har NHFU,
Unge funksjonshemmede, Uloba og Norges Blin-
deforbund Ungdom hatt flite i Pride-paraden i
Oslo med parolene «Rullende regnbuer» og
«Kjeerlighet kjenner ingen funksjonsevne».1%° Fla-
ten skulle vaere med i Pride-paraden i 2022 men
ble avlyst etter det brutale terrorangrepet pa Lon-
don pub hvor to personer ble skutt og drept og 21
personer skadet. Pride-paraden ble avlyst da PST
mente det var hey fare for terrorangrep mot
LHBT-personer i etterkant av angrepet. Etter
dette angrepet har mange skeive minoriteter veert
mer redde og bekymret. Mange skeive funksjons-
hindrede foler seg ekstra utsatt, og flere kjenner
seerskilt pa en redsel for at man ved et eventuelt
terrorangrep ikke skal kunne remme.

PUST UT har siden 2016 veert et tilbud og en
meteplass for skeive utviklingshemmede. Mote-
plassen er i regi av FRI Oslo & Viken. Skeive
utviklingshemmede er ofte usynliggjort pa grunn
av mangel pd kompetanse i hjelpeapparatet, og
mottar darlig oppfelging av seksuell helse og
behov. PUST UT har formidlet at deltakere opple-
ver det som viktig 4 ha en trygg arena hvor de kan
veere seg selv og reflektere rundt egen identitet
og folelser i grupper. Et eksempel pa at utviklings-
hemmedes seksualitet blir usynliggjort, er at
skeiv seksualitet kun er nevnt ved én anledning i

143 Shakespeare (1996) i Hugemark & Gronvik (2016)
144 gk eiy ungdom (2019)
145 Kyistum (2016)
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den nasjonale veilederen Gode helse- og omsorgstje-
nester til persomer wmed wutviklingshemming fra
Helsedirektoratet.146

5.3.7 Normbrytende representasjon

Funksjonshindrede er mer synlig pa en positiv
mate i norsk offentlighet i dag enn tidligere, og
bidrar til a illustrere mangfoldet i befolkningen.
Den eokende representasjonen i samfunnet og i
media bidrar til & bryte ned tabuer, og & redusere
fordommer og negative holdninger. Avslutnings-
vis vil utvalget lofte frem eksempler pé personer
og initiativ som bevisst bidrar til 4 synliggjore
mangfoldet av identiteter i kampen for et mer like-
stilt samfunn.

12018 ble Sadia Jabeen Igbal tildelt Oslo kom-
munes OXLO-pris!*’ pa bakgrunn av sitt arbeid
for funksjonshindrede minoritetskvinner. Igbals
engasjement gar pa tvers av flere arenaer og roses
fordi hun tar et oppgjer med tabuer i minoritets-
miljeene, er brobygger og fremmer kvinners plass
i samfunnet.1*8

I 2021 gikk Skamlesprisen'®? til Podkasten
Hemma som drives av leder og nestleder i NHFU,
Marianne Knudsen og Ida Hauge Dignes. Her
utfordrer de fordommer om hvordan det er & leve
som funksjonshindret og tar opp temaer som akti-
visme, seksualitet, kropp og identitet. De bruker
erfaringene sine som funksjonshindrede for & syn-
liggjore at mangfold er positivt for samfunnet.1>°

12021 frontet Amir Hashani Bufdirs kampanje
mot hatkriminalitet, #Deterhat. Hashani jobber
for et samfunn fri for funkofobi, homofobi og
rasisme. Han har brukt sin identitet som skeiv,
funksjonshindret og muslim til & kjempe for rettig-
heter til funksjonshindrede, religios deltakelse
blant skeive, og bevisstgjoring om det & tilhere
flere minoritetsgrupper samtidig og om diskrimi-
nering pa tvers av disse tilh(airighetenoe.151

Lubna Mehdi, ble 1 2016 karet til Arets forbilde
av Bufdir som forbilde for deve barn og unge med
etnisk minoritetsbakgrunn, og for dem som ender

146 Carlsen et al. (2021); Helsedirektoratet (2022).

147 OXLO-prisen har veert tildelt organisasjoner, enkeltperso-
ner eller virksomheter siden begynnelsen av 2000-tallet, og
lofter frem arbeid rettet mot et dpent og mer inkluderende
Oslo for alle. OXLO stér for Oslo Extra Large, Oslo kom-
mune (2023).

148 Kyistum (2018); Oslo kommune (2022)

149 Skamlesprisen utdeles av Sex og Samfunn med mal om 4
fierne skam og tabuer tilknyttet seksualitet i samfunnet
(Sex og Samfunn, 2022).

150 §ex og samfunn (2021)

151 ypge funksjonshemmede (2022a)
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opp utenfor samfunnet. Da Mehdi vokste opp,
hadde hun ingen forbilder hun kjente seg igjen i
som dev, kvinne, muslim og innvandrer. Senere
startet Mehdi organisasjonen Al-Islaah-Islam pa
tegnsprak for 4 tilgjengeliggjore informasjon om
islam pa norsk tegnsprak, og gjere det lettere for
dove barn 4 kommunisere med familien. %2

De presenterte eksemplene i kapittelet viser at
samfunnet er pa vei mot en heyere grad av aksept
og forstéelse for funksjonshindrede som har tilhe-
righet i ulike minoritetsgrupper og utfordringene
de meter pa som kan vaere sammensatte.

5.4 Utvalgets vurdering

Utvalget har ensket & fokusere pa mangfoldet
blant funksjonshindrede ettersom funksjonshin-
drede ofte behandles som en homogen gruppe.
Kapittelet heter «Mer enn funksjonshindret!» nett-
opp fordi funksjonshindringen ikke er alt et men-
neske er. Som beskrevet ovenfor blir ofte funk-
sjonshindringen overskyggende for andre identi-
teter og sosiale kategorier et menneske tilherer.
Det at det finnes et slikt mangfold har i liten grad
veert loftet frem i tidligere utredninger. Ved &
inkludere et interseksjonelt perspektiv har utval-
get spkt 4 fi frem hvordan tilherighet til ulike sosi-
ale kategorier tidvis samvirker, noe som kan med-
fore sveert sammensatte livserfaringer, ikke bare i
form av ekstra utfordringer som folge av margina-
lisering og diskriminering, men innimellom ogsé i
form av nye muligheter. Samtidig har gjennom-
gangen avdekket at det trengs mer kunnskap nar
det gjelder mangfoldet blant funksjonshindrede,
og erfaringer med det § tilhere flere minoritets-
grupper samtidig.

5.5 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak er basert pa visjonen om
et samfunn preget av likestilling og likeverd. Reell
likestilling er vanskeligere 4 oppna for mennesker
som opplever flere former for funksjonshindring
eller andre former for minoritetsstatus pd samme
tid. I et samfunn som vektlegger mangfold, mulig-
het for deltagelse og viktigheten av 4 kunne bygge
og ivareta tilherighet og identitet, blir det derfor
ekstra viktig at mennesker som opplever det som i
kapittelet omtales som interseksjonalitet, blir hen-
syntatt. Med utgangspunkt i dette og utvalgets
gjennomgang foreslar utvalget at:

152 Rgset & Aasen (2016)
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Det forskes mer péa erfaringer mennesker som
tilherer flere minoriteter samtidig og hvilke
utfordringer disse meter, slik at dette kan hen-
syntas nar politikk for funksjonshindrede skal
utformes.

Funksjonshindrede méa innga tydeligere som
gruppe i den offentlige mangfoldspolitikken og
omtales eksplisitt i alle offentlige foringer og
tiltak som omhandler mangfold. Funksjonshin-
drede mé inkluderes i mangfoldsbegrepet.
Det mé gis mer oppleering om mangfold blant
funksjonshindrede og om interseksjonalitet.
Denne typen kompetanse mé integreres innen
alle helse- og sosialfagutdanningene, samt
pvrige utdanninger av tjenesteytere som vil
mote funksjonshindrede i sin yrkesutevelse.

Kapittel 5

Det forskes mer péa feltet om kjennsinkongru-
ens og funksjonshindring i Norge, spesielt
innenfor autismespekterdiagnoser og kogni-
tive funksjonshindringer.

Alle skal fa lik mulighet til individuell vurde-
ring for behandling av kjennsinkongruens uav-
hengig av tilleggsdiagnose.

Det opprettes en egen tilskuddsordning til poli-
tiske, bruker- og interesseorganisasjoner som
onsker midler til interseksjonelt arbeid.

Midler til arbeid mot identitetsbasert diskrimi-
nering og hatefulle ytringer skal ogsa veere til-
gjengelig for funksjonshindrede. Funksjons-
hindrede ma inkluderes i tilskuddsordninger
for mangfold pa lik linje med andre minoritets-
grupper det er naturlig 8 ssmmenlignes med.
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Kapittel 6
Familier som venter funksjonshindrede barn

Legen sammenligner med sin egen hdnd, hamrer
stigmaet inn for o0ss, jeg ser for meg korsfestelsen,
jeg har lyst til G peke pd den grd skillen hennes,
den feite midjen, og har hun ikke en liten bart?
Legen ser pd oss, hva venter hun pa? Visste du
det? spor hun meg, ikke faren, hun spor bare
meg, som om jeg har gjort noe ulovlig. Nei, sva-
rer jeg, men hun holder blikket fortsatt. Hun
lurer pa hvorfor jeg ikke griter, eller reagerer.
Kom det som et sjokk? spor hun. Ja, svarer jeg, i
samme tonefall som om vi fortsatt snakket om
teoriproven, eller en yoghurt som var gatt ut pd
dato. Hun holder blikket mitt for hun sier at jeg
kanskje burde kle pd han nd. Jeg lofter det lille
barnet, som visstnok bade er en feil og min sonn.
Jasd, sa du har Downs, du da, glipper det ut av
meg igjen. Legen noterer noe pa et papir. Det er
noe galt med hendene mine, jeg klarer ikke fd pd
han bodyen, jeg far ikke stokket fingrene riktig,
som om jeg drommer at noen jager meg og jeg
tkke far ldst opp dora for ingen av noklene passer.
Og hva er det farven hans stdar og griner for?

Legen ser at henvisningen for tidlig ultralyd
ble bestilt fra fastlegen min, men at sykehuset
aldri sendte innkalling. Det ble altsd gjort en feil,
fra sykehusets side, legen legger vekt pad at vi har
anledning til d saksoke sykehuset. Om vi vil det?

Legen: Jeg gjor dere bare oppmerksom pa at
dette kunne veert ...

Faren: Veert hva da?

Legen: Forhindret.

Jeg: Barnet?

Fra Entré av Linda Gabrielsen (2020) s. 90.

6.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet vil handle om familier som har fatt
vite at de venter et funksjonshindret barn. I man-
datet star det at utvalget skal vurdere situasjonen
for «Familier som har eller venter barn som kan
ha behov for sammensatte tjenester». Det er sar-
skilte problemstillinger som melder seg for disse

familiene. Informasjonen, veiledningen og stetten
som foreldrene far, er sveert viktig. Derfor vil vi i
dette kapittelet hovedsakelig ta foreldrenes per-
spektiv.!

Dette kapittelet bererer spersmal der forskjel-
lige standpunkter i krevende spersmél kommer i
konflikt med hverandre. Stoffet grenser opp mot —
ogsa der det ikke direkte handler om — spersmal
om fosterets status, om hvem som tar vanskelige
beslutninger om et eventuelt svangerskapsav-
brudd, og om hvor mye informasjon det er riktig &
gi og ha. Utvalget er klar over at slike spersmal er
splittende og vanskelige. Utvalget haper likevel at
diskusjonen er konstruktiv og kan bidra til god
dialog pa tvers av forskjellige standpunkter.

For utvalget som helhet er det viktig at rom-
met for normalitet og aksept i samfunnet ikke inn-
skrenkes, at vi arbeider for et samfunn der alle
som har funksjonshindrede barn eller selv er
funksjonshindret, opplever full aksept og stette,
og at mennesker i de vanskelige situasjonene som
her diskuteres, skal kunne ta reelle og velinfor-
merte valg.

6.2 Fosterdiagnostikk

Fosterdiagnostikk er undersekelser som gir infor-
masjon om fosteret. Fosterdiagnostikk kan gi
informasjon om fosterets gener og om eventuelle
sykdommer eller utviklingsavvik.2 Resultatet av
fosterdiagnostikk kan gi den gravide/paret uven-
tet informasjon om fosteret, noe som kan oppleves
dramatisk.

1 Kapittel 8: Oppuvekst, fritid og deltakelse for funksjonshindrede
barn og unge vil ta perspektivet til funksjonshindrede barn
og unge og beskrive hvordan de opplever sin oppvekst, fri-
tid og deltakelse i samfunnet.

Fosterdiagnostikk er definert slik i bioteknologiloven § 4-1:
«undersgkelse av fotale celler, foster eller en gravid kvinne
med det formal & fi informasjon om fosterets genetiske
egenskaper eller for 4 pavise eller utelukke sykdom eller
utviklingsavvik hos fosteret.»
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Det skilles mellom malrettet fosterdiagnostikk
og fosterdiagnostisk screening. Ved malrettet fos-
terdiagnostikk er det mistanke om, eller forheyet
risiko for, en spesifikk tilstand hos fosteret.
Undersokelsene skal gi svar pd om fosteret har til-
standen. Fosterdiagnostisk screening, derimot, til-
bys der det ikke er noen spesiell mistanke om fos-
teravvik.

Vi er nd i en brytningstid der fosterdiagnostisk
screening gar fra a veere et tilbud til utvalgte grup-
per gravide med forheyet risiko, til & bli et tilbud
til alle gravide. Ved revisjonen av bioteknologil-
oven i 2020 ble det vedtatt at alle gravide skal til-
bys tidlig ultralyd, og at blodpreven NIPT (non-
invasiv prenatal test) skal bli tillatt for alle.® Tilbu-
det settes i verk i 2022-23.

Tidlig ultralyd og NIPT

Tidlig ultralyd gjeres i svangerskapsuke 12-14. Da
ser man etter antall fostre, man ser etter hjerte-
slag og bekrefter at fosteret er i live, og man maler
fosterets storrelse for a4 vurdere svangerskaps-
lengden. I tillegg ser man pé fosteranatomien, og
da kan man oppdage sterre avvik. Man kan ogsa
se indirekte tegn pad kromosomavvik og andre
syndromer. Hvis det gjores funn pa ultralydunder-
sokelsen, vil tilleggsundersokelser oftest veere
nedvendige for 4 stille en sikker diagnose.

NIPT utferes pa en blodpreve av den gravide,
en preve som kan tas fra og med svangerskapsuke
ti. Proven baserer seg pa at det i den gravides blod
sirkulerer DNA-biter som stammer fra fosteret.
Disse kan analyseres og gi informasjon om foste-
rets gener. Den versjonen av NIPT som per i dag
er aktuell i fosterdiagnostikken, tester for kromo-
somavvik som Downs syndrom og trisomi 13 og
18. Positiv test ma ofte bekreftes med morkake-
eller fostervannspreve.

For de fleste av tilstandene som kan oppdages
ved fosterdiagnostikken, finnes det ikke behand-
ling i mors liv. Den gravide/paret far valget om
svangerskapsavbrudd eller & fullfere svangerska-
pet. Tall fra 2014 viste at det ble valgt svan-
gerskapsavbrudd i omtrent 90 prosent av tilfellene
der Downs syndrom ble pavist hos fosteret.*

3 NIPT tilbys gravide over 35 &r og evrige grupper gravide

som har rett til fosterdiagnostikk, gratis gjennom den
offentlige helsetjenesten. @vrige gravide har tilgang til
NIPT, men ma betale den selv.

4 Folkehelseinstituttet (2017). Medisinsk fodselsregister
opplyste i 2018 til Faktisk.no at det ikke er gjort beregnin-
ger pa dette siden da, jf. Faktisk.no, «Nei, det stemmer ikke
at ni av ti med Downs syndrom ikke far leve,» 23.11.2018,
Skiphamn (2018).

Kapittel 6

Fremtidens fosterdiagnostikk

Tidlig ultralyd er en etablert undersokelse. Det
nye er at den na skal tilbys alle gravide. NIPT er
en undersgkelse under utvikling. I fremtiden er
det sannsynlig at den vil kunne gi mer detaljert
informasjon om fosterets gener. I forste omgang
vil den kunne gi informasjon om sykdommer som
skyldes endringer i enkeltgener (slik som for
eksempel Duchenne muskeldystrofi, cystisk
fibrose og Huntingtons sykdom). Pa sikt kan
NIP’SI‘ kanskje kartlegge hele fosterets genmateri-
ale.

I sum er tilbudet om fosterdiagnostikk altsa i
ferd med & utvides til alle gravide. Samtidig blir
fosterdiagnostikken stadig mer avansert, slik at
flere tilstander kan oppdages, med heyere presi-
sjon. Dette stiller gkte krav til veiledningen i for-
bindelse med fosterdiagnostikken. Hvilke mulig-
heter for enda mer presis og detaljert informasjon
om fosteret som framtidens teknologi vil bringe,
vet vi ikke.

Jeg tenker pa meg selv da jeg var liten og innlagt
nettopp pa Rikshospitalet, gang etter gang, ope-
rasjon etter operasjon.

Jeg tenker pa foreldvene mine, og onsker at de
visste da, det de vet na.

At det faktisk gikk fint.

For som sykepleier som traster meg ndr sitter
ved siden av meg og boksen med babyen med alle
ledningene en sen kveld sier:

«Det kan jo lett gd bra. Som sa mye her i livet,
det kan jo lett gd bra.»

Men det er ikke alltid sa lett a tro pd.

Jeg tenker pad alle de foreldrene som fir et
barn i armene som ikke er akkurat slik de forven-
tet seg.

Sma barn med skavanker, mindre eller
storre, som slik jeg madtte, ma jobbe litt ekstra for
d fa mor eller far til d forstd at det lett kan ga bra,
selv om det ikke ble akkurat slik de hadde tenkt.

Sma babyer, som ikke bare trenger litt hjelp i
startfasen, litt hjelp til d fa lungene i gang, slik
min baby trenger, men barn som kan komme til
d tremge litt ekstra hjelp for resten av livet, slik
som meg, men som 0gsd kanskje har uante kref-
ter i seg som ingen ennd vet, men som kommer
til d overraske alle.

Jeg tenker pa ordene til den fantastiske dan-
ske poeten Caspar Eric, som selv er fodt med cere-
bral parese, som sier at den funksjonshemmede
kroppen er fremtiden, fordi den minner oss om at

5  Hofmann, Magelssen & Oftestad (2021)
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vi tkke kan klare oss alene. Vi kan ikke klare oss
alene.
Kjersti Horn — Vinter ¢ P2 23.12.2016

6.3 Informasjon og veiledning til
gravide og par

Gravide og par som ved fosterdiagnostikken har
fatt pavist et avvik hos fosteret, kan fa valget om &
fortsette eller avbryte svangerskapet. Dette kan
veere krevende valg, og stetten og veiledningen de
far, er derfor viktig. Ogsa veiledningen og infor-
masjonen om hvorvidt en vil ta imot tilbudet om
fosterdiagnostikk, er viktig. Den forste veilednin-
gen vil finne sted hos fastlege eller jordmor i kom-
munen.b I tillegg finnes det offisiell pasientinfor-
masjon om fosterdiagnostikken pa nett, utviklet av
Helsedirektoratet.”

Formaélet med veiledningen — bade for valget
om fosterdiagnostikk, og ved pavist avvik hos fos-
teret — er at den gravide/paret skal kunne ta et
informert valg i trdd med egne verdier. Informa-
sjon og veiledning ma derfor tilpasses den enkel-
tes situasjon og behov.

Veiledningen bygger pé et ideal om neytralitet.
Men bade i Norge® og internasjonalt’ har veiled-
ningen som gis etter pavist avvik, blitt kritisert for
noen ganger ikke 3 vere tilstrekkelig neytral og
balansert. Kritikken gar blant annet pa at veiled-
ningen noen ganger oppfattes unedig negativ i
den medisinske beskrivelsen av tilstandene og
hvordan livet med tilstandene arter seg.

Ogsé andre aspekter ved informasjon, veiled-
ning og beslutningsprosess har veert kritisert i
offentligheten. For eksempel har noen kritisert at
de ikke far ta senabort pa foster med store avvik
uten at en nemnd forst godkjenner dette.1?

6 Helsedirektoratet (2021a)
7 Helsenorge (2022a)

Se for eksempel Siri Fuglem Berg, Evy Kristine — retten til
et annerledesbarn (Z-forlag, 2013). Norsk nettverk for
Downs syndrom (NNDS) papekte i sitt innspill til utvalget
(02.09.22) at «Beskrivelser fra gravide i 2022 tyder pa at
oppfelgingen som gis ikke er mer kvalitetssikret, balansert,
holistisk eller systematisk na enn den var for endringene.
Med tanke pé at full utrulling av tidlig ultralyd er et mal er
det sveert bekymringsfullt at arbeidet med & stotte gravide
med prenatale funn ikke er kommet lengre.»

Se for eksempel James B. Gould, «Culpable Ignorance, Pro-
fessional Counselling, and Selective Abortion of Intellectual
Disability» Journal of Bioethical Inquiry 17, nr. 3 (2020):
369-81.

10 ge Morgenbladet. Garpestad (2018); Hoeg (2018a); Hoeg
(2018b)
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Psykososial oppfelging av gravide/par pa Kvinne-
klinikken, Oslo universitetssykehus (OUS)

Fostermedisinsk avdeling ved Kvinneklinikken
ved OUS er blant avdelingene som har en Kklinisk
sosionom eller familieterapeut som gir psykoso-
sial oppfelging til gravide/par som har fatt vite at
de venter et funksjonshindret barn. Disse samta-
lene er et lavterskeltilbud, hvor fagpersonen tilbyr
krise- og sorgstettesamtaler til gravide/par som
star i en valgsituasjon om de skal avbryte svanger-
skapet eller beholde barnet. Samtalene tilbys
innen noen dager etter at den gravide/paret har
fatt beskjeden om at det er funnet et avvik pa fos-
teret, og fagpersonen er tilgjengelig pa kort varsel
for oppfelgingssamtaler. Samtalene skal gjores pa
en ivaretagende, stottende og hensynsfull mate.1!
Malet med oppfelgingen er 4 ivareta den gravide/
pareti en periode preget av stor usikkerhet.

Sosionomen gir ogsé praktisk informasjon om
rettigheter, NAV, stotteforeninger, kompetanse-
senter, opphold pa sykehus osv. Ofte mé informa-
sjonen gjentas, da mange strever med & ta inn
informasjon nar de stér i en krise. Avdelingen har
ogsd ettersamtaler seks uker etter et svan-
gerskapsavbrudd for & felge opp den gravide/
paret. Da gér en igjennom obduksjonen av foste-
ret, for & finne ut om det er en gjentagelsesrisiko.
Avdelingens erfaring er at god informasjon og
stotte til gravide/par i krise ikke kan gjores for
ofte, selv om det er store forskjeller i hva gravide/
par har behov for.12

Leder ved Fostermedisinsk avdeling Vasilis
Sitras uttrykte et enske om at det skulle utvikles
standardisert informasjon til gravide i forkant av
tidlig ultralyd, nd som undersokelsen vil bli et til-
bud til alle. Sitras mener det trengs mer informa-
sjon til gravide i forkant av undersekelsen for a
sikre et reelt informert samtykke. Sosionomen
ved avdelingen, Kristian Ophaug, skulle gjerne
sett at tilbudet om stettegrupper ble styrket, da
mange etterlyser et slikt tilbud der de kan mete
andre i samme situasjon. Dette kan vaere et behov
béade for dem som fér et barn med lik diagnose, og
for dem som velger 4 avbryte svangerskapet.
Disse fagpersonene ser ogsa et behov for styrket
samhandling mellom spesialist- og primaerhelse-
tjenesten, for bedre a kunne ta vare pa gravide/
par under svangerskap og etter fodsel. Dette

11 Digitalt innlegg til utvalget av Vasilis Sitras (leder) og Kris-
tian Ophaug (klinisk sosionom og familieterapeut) ved Fos-
termedisinsk avdeling, Kvinneklinikken, OUS (24.08.22).

12 Thid.
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haper de den nyopprettede sosionomstillingen
ogsa vil bidra til.13

Ved Oslo universitetssykehus finnes ogsa
kompetansesenteret Nasjonal kompetansetje-
nester for sjeldne diagnoser. De har en telefontje-
neste («Sjeldentelefonen») med gratis veiledning
til fagfolk, parerende og pasienter om sjeldne
diagnoser.!*

Det er ikke en selvfolge at foreldrene mine ville
beholde meg, og fostre meg opp og kreve at jeg
skulle fa et liv med like drommer som mine klasse-
kamerater. Det er ikke en selvfolge at de sd pad
meg som verdifull. Jeg har rett og slett veert veldig
heldig. Og derfor har jeg ogsa en forpliktelse, en
Jorpliktelse til d aldri akseptere at privilegiene er
delt ut sa ulikt, en forpliktelse til a bruke mine
egne evner og erfaringer for alt de er verdt. En
Jorpliktelse til a veere modig og d snakke.

Fordi jeg kan.
Kjersti Horn — Vinter ¢ P2 23.12.2016

Tilleggsbelastninger for familier fra ulike minoritets-
grupper

Familier fra ulike minoritetsgrupper™® som venter
et funksjonshindret barn kan oppleve en rekke til-
leggsbelastninger som forsterkes av minoritetssi-
tuasjonen. P4 samme mate som majoritetsfamilier
befinner de seg i en krevende og séarbar situasjon.
Men sprékproblemer, manglende bruk av tolk og
mangel pa informasjon kan gjere en allerede van-
skelig situasjon atskillig mer krevende. Slike fami-
lier kan dermed bli dobbelt sirbare.l® Familier
med samisk bakgrunn kan oppleve metet med
helsetjenesten problematisk pa grunn av en histo-
rikk med mange eksempler pd overgrep mot
samene fra staten.l” Se ogsa kapittel 7 Familier
som har funksjonshindrede barn om tilleggsbelast-
ninger for familier fra ulike minoritetsgrupper
som har et funksjonshindret barn.

13 Thid.

14 Qe https://sjelden.no/ for mer informasjon om Sjeldentele-

fonen.

Det kan veere familier med innvandrerbakgrunn, nasjonale

minoriteter eller samer.

16 Yftikhar (2017)

17 Innlegg fra utvalgsmedlem Line Melboe til utvalget
(07.09.22)

15

Kapittel 6

6.4 Tiltakspakke til foreldre som
venter barn med Downs syndrom

Veslas koffert er et foreldreinitiativ som ble startet
opp i 2014 av seks medre til barn med Downs syn-
drom. Det bestir av en koffert med informasjon
som gis til nye foreldre som har fitt barn med
Downs syndrom. Den inneholder blant annet en
bok om det & bli foreldre til et barn med Downs
syndrom, barneutstyr, personlige historier fra ini-
tiativtakerne og informasjon om aktuelle
foreninger. Malet med initiativet er 4 veere et kon-
kret tiltak og hjelpemiddel i oppfelgingen av
nybakte foreldre til barn med Downs syndrom.18

Siden 2019 har organisasjonen hatt avtale med
alle nyfedt-intensivavdelingene i Norge, samt
fode- og barselavdelinger. De gnsker at foreldre til
alle barn som fedes med Downs syndrom i Norge
skal fa tilbud om & fa Veslas koffert.1” Deres erfa-
ring er at det er viktig for nybakte foreldre & vite at
det finnes et nettverk utenfor sykehuset som kan
gi stette, oppmuntring og informasjon. Se ogsa
punkt 6.6 nedenfor om erfaringer fra Sverige og
Storbritannia om oppfelging av gravide/par som
venter et barn med Downs syndrom.

6.5 Kontaktfamilieordning for gravide
i en valgsituasjon

Erna Solbergs regjering (2013-2021) introduserte
i statsbudsjettet for 2021 ordningen med kontakt-
familie for familier som ventet et funksjonshindret
barn og som var i en valgsituasjon. Ordningen
gikk ut pa at gravide/familier som hadde fatt vite
at barnet de ventet ville vaere funksjonshindret,
kunne fa kontakt med andre familier som hadde
funksjonshindrede barn. Gjennom den kontakten
kunne de fa informasjon om hvordan livet med et
funksjonshindret barn kan arte seg. Helseminis-
ter Hoie uttalte i juni 2020 at endringene i biotek-
nologiloven fremskyndet arbeidet med ordningen:

Det er viktig fordi vi ensker et samfunn med
mangfold, og si er det et vanskelig valg. Na far
flere det valget og da er det viktig at den infor-
masjonen de fir er sa bred og balansert som
mulig.2°

En slik type informasjon var ment 4 balansere den
medisinske informasjonen, som flere har ment

18 Veslas koffert (2022a)
19 Veslas koffert (2022b)
20" Edvardsen (2020)
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ofte kunne vere ensidig negativ (se fotnote 8 og
9). I budsjettet 2020-2021 ble det derfor satt av 10
millioner i tilskuddsmidler for & organisere en
kontaktfamilieordning som pasientorganisasjoner
kunne seoke pa. Kun Norsk Nettverk for Down
Syndrom (NNDS) sekte pa tilskuddsordningen,
etter andre gangs utlysning.?!

I november 2021 besluttet Store-regjeringen a
legge bort ordningen, med begrunnelsen av at de
mente ordningen var «etisk problematisk». Helse-
minister Kjerkol uttalte i november 2021 at:

Foreldrepar med et barn som har en alvorlig
diagnose vil kunne ha en krevende rolle med &
gi objektiv informasjon. Jeg onsker ikke a
legge dette ansvaret pa den enkelte familie.?2

I det folgende oppsummeres organisasjonenes
syn pa kontaktfamilieordningen, for argumenter
henholdsvis for og imot ordningen beskrives. I lys
av argumentene har utvalget konkludert med en
anbefaling om & opprette en ordning med en
annen innretning: En statlig finansiert, helhetlig
og nasjonal oppfelgingstjeneste hvor den gravide/
paret tilbys en kvalitetssikret likepersonstette og -
veiledning.?

Organisasjonenes synspunkter pd kontaktfamilieord-
ningen

Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes orga-
nisasjoner (SAFO) kom frem til at de ikke kunne
anbefale egne medlemsorganisasjoner 4 delta i
det videre arbeidet med en kontaktfamilieordning.
Men de understreket at de ikke hadde gitt rad til
regjeringen om & avvikle ordningen, eller anbefalt
at soknader fra andre organisasjoner skulle
avslas. SAFO og Funksjonshemmedes Fellesorga-
nisasjon (FFO) understreket i brev til Helse- og
omsorgsdepartementet at de sveert gjerne stotter
et tiltak som kan gjennomgéa eksisterende tilbud,
og vurdere forbedringer og tiltak. De vil gjerne
bidra i et slikt arbeid da deres erfaring er at lek-
mannsprinsippet kan vaere positivt som del av et
tverrfaglig team.?*

21 Jf debatt i Dagsnytt 18 mellom Tore Tvedt (styremedlem i
SAFO), helseminister Ingvild Kjerkol og Randi @degaard
(styreleder i NNDS) 15.11.22.

22 Edvardsen (2021)
23 Se utvalgets forslag til tiltak til slutt i dette kapittelet.

24 SAFO - Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes orga-
nisasjoner (2021); jf. uttalelser fra Tore Tvedt, styremedlem
i SAFO pa debatten pa Dagsnytt 18 den 15.11.22; brev fra
SAFO og FFO datert 21.06.21 til Helse- og omsorgsdepar-
tementet.
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NNDS stilte seg positiv til ordningen, og frem-
hevet at de allerede blir kontaktet av mange fami-
lier som venter et barn med Downs syndrom som
onsker seg mer informasjon. Gjennom kontaktfa-
milieordningen kunne deres organisasjon fa res-
surser til 4 utvikle et mer systematisk og kvalitets-
sikret tilbud til familier som ensket kontakt med
en annen familie. Tilbakemeldinger de har fatt, er
at den medisinske informasjonen deres medlem-
mer far fra helsevesenet, kan veaere god eller dar-
lig, men at familier som star i en slik situasjon har
et stort behov for mer informasjon.?’ Ordningen
kunne derfor veere med pa 4 dekke det udekkede
informasjonsbehovet hos familier som har fatt vite
at de venter et barn med Downs syndrom. Da
dette formidlingsarbeidet er noe organisasjonen
allerede gjor, kunne de utlovede midlene ha
bidratt til 4 kvalitetssikre arbeidet.?6 NNDS forkla-
rer i prosjektbeskrivelsen for seknaden til Helse-
direktoratet for kontaktfamilieordningen at famili-
ene ville blitt neye vurdert, da dette ikke er en
rolle som passer for alle.2”

Levemammaene har papekt at de ser verdien
av 4 mete andre i lignende situasjon. De mente det
var uetisk og uforsvarlig & gi en familie ansvaret,
gjennom en offentlig godkjent radgivningstje-
neste, for 4 gi informasjon til en annen familie om
livet med ulike diagnoser. En slik tilveerelse kan
ha utallige variasjoner, prognoser og utfall. I sitt
innspill til utvalget fraradet de utvalget & anbefale
en slik ordning.?8

Argumenter for kontaktfamilieordningen

Et argument for ordningen er at én organisasjon
(NNDS) allerede star i et slikt ansvar med & for-
midle kontakt til familier. NNDS sekte pa til-
skuddsordningen i 2021 begrunnet i at de trenger
mer ressurser for & hindtere alle henvendelsene
de far pa en god og forsvarlig mate.2? Kontaktfa-
milieordningen og ressursene som felger med,
ville sette dem i stand til 4 bygge opp et mer syste-
matisk og kvalitetssikret tilbud.

Et annet argument for ordningen er at familier
som har et barn med sammensatte behov, funk-
sjonshindring eller bestemte diagnoser, har en
verdifull erfaring og informasjon som det vil veere
nyttig 4 dele med vordende familier («de vet

25 Digitalt mote med NNDS (24.06.22)
26 Thid.

27 NNDS’ prosjektseknad til Helsedirektoratet om kontaktfa-
milieordningen

28 Skriftlig innspill fra Levemammaene til utvalget (24.03.22)
29 Digitalt mete med NNDS (24.06.22)
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best»). Dette ogsa fordi den medisinske informa-
sjonen som gis av helsepersonell, av mange opple-
ves som ikke tilstrekkelig og ensidig negativ. Den
rent medisinske informasjonen som gis, kan hev-
des ikke & veere tilstrekkelig for & ta et informert
valg. Den medisinske informasjonen kan si mye
blant annet om prognose, helserelatert livskvalitet
og mulige komplikasjoner. Den gir like fullt ikke
svaret pa hvordan livet med tilstanden kan bli for
personen selv og for familien. Dette svaret gir
ikke nedvendigvis motet med kontaktfamilien hel-
ler. Men et slikt mete kan tenkes 4 gi et viktig sup-
plement til den medisinske informasjonen. Et
mete med en kontaktfamilie kan siledes tenkes
bade & balansere og a utfplle informasjonen som
helsetjenesten har gitt. Dette styrker gravide/pars
grunnlag for & ta et informert valg i trdd med egne
verdier.

Et ytterligere argument er at det nye tilbudet
om fosterdiagnostikk til alle gravide, kombinert
med at morgendagens fosterdiagnostikk vil ha
sterre presisjon og felgelig finne flere tilstander
pa fosterstadiet, gjor at flere enn for vil f4 behov
for informasjon. Det taler for & sette likemannsar-
beidet i system gjennom en kontaktfamilieord-
ning.

Til argumentet om at oppgaven som kontaktfa-
milie legger et for stort ansvar pé lekpersoner, kan
det svares at kontaktfamilieordningen ville legge
til rette for utvelgelse av familier som egner seg,
og for oppleering, innholdsbestemmelse og kvali-
tetssikring av tilbudet. Utvikling av god rolle-
forstaelse og bevisstgjoring om den mulige mak-
ten som ligger i rollen som kontaktfamilie, ville
veere viktig. Sentralt er det ogsa at kontaktfamilien
ikke ville ha til oppgave a veilede gravide/par i val-
get de star overfor, kun 4 gi informasjon og svare
pa spersmadl. Veiledningen er en oppgave kun for
de profesjonelle.

Argumenter mot kontaktfamilieordningen

Et argument mot ordningen var at det er proble-
matisk 4 gi et sa stort ansvar til kontaktfamiliene
nar familien som skal fa informasjonen stir i en
valgsituasjon.3® Det kan medfere et for stort
ansvar for en kontaktfamilie 4 skulle formidle
informasjon om livet med et barn som har sam-
mensatte behov, med de gleder og sorger som det
medferer, pa en balansert mate. Det vil veere utal-
lige variasjonsmuligheter nar det gjelder diag-
nose, prognose og mulige utfall. Derfor vil det
veere vanskelig for en kontaktfamilie & treffe med

30" Helseminister Kjerkol i Dagsnytt 18, 15 november 2021
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informasjon som er helt relevant for den gravi-
des/parets situasjon.3!

Et annet spersmal som er reist om ordningen,
er om det pa en etisk forsvarlig méte vil veere
mulig for kontaktfamilien & inkludere sitt eget
barn i en slik ordning. Hva med barneperspekti-
vet — og barnets beste? Det kan vaere etisk proble-
matisk at et funksjonshindret barn skal fungere
som «eksempel» for en familie som vurderer
abort. Barnet kan da bli eksempelet som forer til
at familien velger abort, eller det kan oppleves slik
for familien som har vert kontaktfamilie. Det kan
derfor hevdes at det heller ikke er etisk forsvarlig
at en familie skal kunne oppleve delansvar verken
for en abort eller for et vanskelig liv for et funk-
sjonshindret barn som blir fodt. Et annet moment
er at et foster med pévist funksjonshindring ikke
er det samme som et fodt menneske med samme
funksjonshindring. Dermed blir ikke kontaktfami-
lieordningen en form for likepersonsarbeid i ordets
rette forstand.

Videre kan det veaere uproporsjonalt & bruke
sapass mye ressurser pa familier som ikke har
fodt barnet sitt enda,3? sa lenge familier som har
fatt et funksjonshindret barn strever med a fa den
hjelpen som de har rett pa.33 Et siste ankepunkt
mot ordningen er at siden sosiogkonomiske fakto-
rer kan antas & forme livsvilkarene familiene opp-
lever, kan informasjonen ha begrenset overfo-
ringsverdi hvis de sosiogkonomiske forskjellene
mellom kontaktfamiliene og gravide/par som kon-
takter dem er store. Om man skal standardisere
informasjonen for 4 unngé slike skjevheter, kan
informasjonsansvaret kanskje med fordel ligge
hos en offentlig instans i utgangspunktet.

6.6 Noen internasjonale erfaringer

Gert Hedov har i en artikkel fra 2017 skrevet om
arbeidet med & utforme de svenske medisinske
retningslinjene for hvordan man meter og gir
stotte til foreldre som har fatt vite at de venter et
barn med Downs syndrom.3* Artikkelen omhand-
ler ogsa situasjonen for foreldrene etter barnet er
fodt, og retningslinjene for denne situasjonen
bestéar av atte konkrete anbefalinger for hvordan
foreldrene og deres informasjonsbehov skal ivare-
tas pa best mulig méte:

31 Innlegg fra Lovemammaene til utvalget (16.03.22)

32 Innspill fra Handikappedes barns forening (HBF) til utval-
get (24.08.22)

33 Jf. Riksrevisjonen (2021)
34 Hedov (2017)
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1. Gi beskjed om diagnosen mellom 6 og 24
timer etter fodselen.

2. Ha samtaler med begge foreldrene sammen.

3. Gi foreldrene mye tid pa et sted uten forstyr-
relser.

4. Gi foreldrene informasjon i flere omganger,
Iytt til dem og svar pa deres spersmal.

5. Gi saklig informasjon pa et enkelt sprak om
barnets aktuelle problem.

6. Snakk om hva som kan gjeres med proble-
mene pa det tidspunkt de tas opp.

7. Tildele en kontaktperson pa avdelingen pa et
tidlig tidspunkt.

8. Tilby foreldrene mulighet til & mote andre for-
eldre til et litt eldre barn, som kan gi informa-
sjon om det daglige livet med barnet.

Den britiske organisasjonen Down Syndrom
Association (DSA) arbeider for bedre stotte til
gravide/par og nye foreldre med barn med

Downs syndrom. I sin kampanje «Tell it right» job-

ber de for at:

— Detblir gjort klart for alle gravide at fosterdiag-
nostikken («screening») er et frivillig tilbud;

— Kvinner blir gitt oppdatert og korrekt informa-
sjon om Downs syndrom; med et balansert per-
spektiv pa hvordan livet med Downs syndrom
er; hvor familier og individ med Downs syn-
drom har bidratt til & utforme denne informa-
sjonen;

— Helsepersonell (jordmedre, gynekologer og
andre leger) som ivaretar gravide jevnlig ma
delta i kursing for hvordan best ivareta gravide
kvinner som venter et barn med Downs; og at
disse er oppleert i «non-directive techniques»
(noytral veiledning) for 4 gjere kvinnene i
stand til & ta informerte valg om hva som er rik-
tig for dem personlig;

— Det blir utviklet en nasjonal retningslinje for
hvordan ivareta kvinner som baerer frem barn
med Downs syndrom og at individer med
Downs syndrom og deres familier blir invol-
vert i 4 utvikle slike retningslinjer; og at

— Individer med Downs syndrom og deres for-
eldre blir involvert i kursing av helseperso-
nell.®

I Norge finnes det ingen nasjonale retningslinjer
for hvordan foreldre skal bli ivaretatt for og etter
fodsel nar de har fatt et funksjonshindret barn.

35 Down’s Syndrome Association (2022)
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6.7 Utvalgets vurdering

P4 bakgrunn av utvidelsene i tilbudet om fosterdi-
agnostikk, der alle gravide na vil fa tilbud om tidlig
ultralyd og NIPT-test blir tilgjengelig for flere, vil
det bli behov for et nasjonalt left for informasjon
og stette til gravide/par som kan havne i en valgs-
ituasjon.

Opprettelse av en statlig finansiert, helhetlig og
nasjonal oppfelgingstjeneste

Utvalget mener at det ber settes inn tiltak for &
styrke informasjon og stette til gravide/par som
har fatt pavist at de venter et funksjonshindret
barn. Utvalget anbefaler derfor a opprette en stat-
lig finansiert, helhetlig og nasjonal oppfelgingstje-
neste hvor den gravide/paret tilbys en kvalitets-
sikret likepersonstette og -veiledning, tilsvarende
den medisinske og sosiale stetten som tilbys i
dag, fer den gravide/paret ma ta en beslutning om
abort eller 4 beholde barnet. Utvalget ensker a
anbefale et slikt tiltak da det er svaert viktig at den
gravide/paret i en vanskelig valgsituasjon kan fé
svar pa spersmal ikke bare av medisinsk og sosial
art, men ogsa av mer erfaringsbasert og praktisk
karakter. En slik ordning ber utvikles og iverkset-
tes sa snart det lar seg gjore. Utvalget understre-
ker viktigheten av at en slik ordning ogsa ivaretar
barns rett til privatliv, integritet og personvern.

Informasjonen som gis gravide i forkant av tid-
lig ultralyd, ber utvikles og standardiseres, slik at
den gravide/paret blir bedre i stand til 4 gi et
informert samtykke og foreta et informert valg.

Utvalget mener videre at det ber veere lett til-
gjengelig informasjon for gravide/par som star i
en valgsituasjon, og lett tilgang til stette og infor-
masjon om rettigheter og tiltak. Ordningen med &
ha et lavterskeltilbud med egen klinisk sosionom/
familieterapeut tilgjengelig for gravide/par som
stdr i en krevende valgsituasjon, som de har pa
Kvinneklinikken, OUS, fremstar som et eksempel
til etterfolgelse for andre fosterdiagnostiske sen-
tre.

Utvalget foreslar at det etter menster av
Downs syndrom Norge sin Veslas koffert utarbei-
des egnet informasjonsmateriell om et utvalg
diagnoser hos fostre som vil medfere at barnet
blir funksjonshindret.

Utvalget mener det kan veere hensiktsmessig
4 utarbeide en velkomst-/tiltakspakke til alle gra-
vide som venter et funksjonshindret barn. Dette
kan veere med pa 4 lette overgangen mellom syke-
huset og hjemmet og den videre oppfelgingen i
kommunehelsetjenesten.
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For alle informasjons- og stettetiltakene nevnt
ovenfor, mé det settes inn serskilte tiltak (som
bruk av tolk, oversette informasjonen til flere
sprak m.m.) for & sikre at informasjonen ogsa blir
like tilgjengelig for gravide/par fra ulike minori-
tetsgrupper.

Behov for levekdrsundersgkelser og forskningsbasert
kunnskap

Det trengs ogsé vitenskapelige kartlegginger av
levekar for funksjonshindrede barn og voksne og
deres familier, inkludert familier fra ulike minori-
tetsgrupper. Det vil bidra til et bedre informa-
sjonsgrunnlag for gravide/par som har fatt vite at
fosteret har avvik. Utvalget etterlyser ogsd mer
forskningsbasert kunnskap om hvordan det opp-
leves 4 std i en valgsituasjon om & avbryte et svan-
gerskap pa grunn av pavist avvik hos fosteret.
Utvalget mener ogsa at finansieringen til frivillige
organisasjoner som jobber med likepersonsarbeid
ber styrkes, inkludert minoritetsorganisasjoner.

6.8 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak har som malsetting a
gjore en vanskelig situasjon for blivende foreldre

Kapittel 6

mer overkommelig. Utvalgets visjon er at mennes-
ker skal motes med respekt akkurat der de er, og
at mennesker i de vanskelige situasjonene vi har
diskutert i dette kapitlet, skal kunne ta reelle og
velinformerte valg i et samfunn der alle som har
funksjonshindrede barn eller selv er funksjonshin-
dret, far oppleve full aksept og stette i samfunnet.

Med utgangspunkt i dette og gjennomgangen

utvalget har gjort pa omradet, foreslar utvalget at:

— Det blir innfort en statlig finansiert, helhetlig
og nasjonal oppfelgingstjeneste med likeper-
sonstette og veiledning for gravide/par som
venter funksjonshindrede barn.

— Informasjon som gis til alle gravide, ogsa nett-
basert informasjon, blir standardisert og kvali-
tetssikret.

— Alle fosterdiagnostiske sentre har sosionom/
familieterapeut tilgjengelig for tilstrekkelig
stette til gravide/par som er i en valgsituasjon.

— Det blir utarbeidet en velkomst-/tiltakspakke
til gravide som beaerer frem et funksjonshindret
barn.

— Detblir gjennomfert levekarsunderseokelser av
situasjonen til funksjonshindrede barn og
voksne og deres familier.

— Det offentliges finansiering av det frivillige
arbeidet som drives i organisasjonene (likeper-
sonsarbeid m.m.) blir styrket.
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Kapittel 7
Familier som har funksjonshindrede barn

Eg loevte meg d puste. Eg leerte meg d kome ut av
det. Men eg lerte ogsd a bruke raseriet der det
trengst, forst og fremst i klagene og soknadene, eg
ventar aldri til eg er roleg, eg bruker raseriet til
a skrive iskaldt med. Eg bruker det for a fa til
klar tale i mota, eg formulerver forventninger og
krav, seier rett ut kva som har vore forsomt, og
kor sint det gjer meg, eg ser folk krympe seg rundt
meg, svartne i blikket, men eg koyrer pa:

— No har eg sagt det, og no har du hoyrt det,
men det kjem ei klage ogsa.

(.)

— Eg kjem til d klage.

— Ja, det er notert, no stdr det i referatet.

Alle blikk i bordet, unntatt mitt.
Fra Tung tids tale av Olaug Nilssen (2017) s. 124-125

7.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet vil handle om familier som har fatt
et funksjonshindret barn,! og om de sveert kre-
vende situasjonene som disse familiene stér i.
Mange foreldre mé kjempe for a fa innvilget tje-
nestene som de og barna har rett pa. Vi vil ogsa se
pa tilleggsbelastninger for familier med minori-
tetsbakgrunn. Barnekoordinatorrollen blir den
mest sentrale, i tillegg til stetten likepersonsar-
beid fra sivilsamfunnsorganisasjoner kan gi. Vi vil
i dette kapittelet hovedsakelig innta et parerende-
/familie-/foreldreperspektiv.?

1 Begrepet «barn med spesielle behov» er brukt i mange rap-

porter og fra ulike instanser. Dette er et problematisk
begrep som vi ikke ensker & bruke i denne teksten. Barna i
var malgruppe har ikke andre behov enn andre barn. Men
med ulike funksjonshindringer kan det veere vanskeligere 4
fa dekket disse behovene. Se denne artikkelen i Vernepleie-
ren for en Kkritisk kommentar til dette begrepet: https://ver-
nepleieren.com/2014/12/23/spesielle-behov/

2 Kapittel 8: Oppvekst, fritid og deltakelse for funksjonshin-
drede barn og unge, vil ta perspektivet til funksjonshindrede

barn og unge og beskrive hvordan de opplever sin opp-
vekst, fritid og deltakelse i samfunnet.

7.2 Foreldre og foresattes mgte med
hjelpeapparatet

Familiar med barn som har sarskilte behov,
skal fi betre stotte. Regjeringa vil gjennomga
og betre ordningar for familiar med barn med
serskilte behov.

Hurdalsplattformen, s. 71.

De siste tidrene har mange undersekelser doku-
mentert at foreldre har sveert krevende meter
med hjelpeapparatet. Foreldre til funksjonshin-
drede barn blir utslitte av & forholde seg til et hjel-
peapparat som ikke leverer de tjenestene foreldre
og barn har rett pa.3

Riksrevisjonen utferte en undersekelse av
helse- og omsorgstjenester til funksjonshindrede
barn i 2021. Denne konkluderte med at det var
alvorlig svikt i helse- og omsorgstjenestene til
funksjonshindrede barn og unge. Undersekelsen
avdekket store forskjeller og utilstrekkelig kapasi-
tet i helseforetakenes habiliteringstilbud til barn.*
Den fant ogsé at det var store variasjoner mellom
kommunene i bruken av avlastning og i tildelin-
gen av andre tjenester til funksjonshindrede barn.
Kommunenes tildeling pavirkes ogsa av at det er
store forskjeller i habiliteringstilbudet mellom hel-
seregionene. Dette gjelder bade for veiledningen
av kommunene, og for utredning og diagnostie-
ring. Kommunal variasjon i tjenestetilbudet ble
ogsd pavirket av statsforvalternes behandling av
klager. Utfallet av klagebehandlingen har stor
betydning for hvilke tjenester familiene far, og
familiene ma selv ma ta stort ansvar for & fa hjelp
og koordinere tjenestene. Riksrevisjonen slo fast
at det er alvorlig at tjenestene til familier med
funksjonshindrede barn er avhengig av hvor de

3 Bufdir (2018a). Se kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for
Sfunksjonshindredes rettigheter for mer informasjon om 0-24
samarbeidet.

4 Riksrevisjonen (2021)
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bor, og at foreldrene selv ma gjore mye for a fa
den hjelpen de har behov for.”

I forskning fra 2014, fremholdt Tessebro og
Kittelsaa at familier med et funksjonshindret barn
opplevde a fa manglende, mangelfull eller misvi-
sende informasjon fra de forste metene med hjel-
peapparatet, og frem til barnets 18-drsdag.5 Infor-
masjonssvikten ble opplevd sterst da barna var
sma, og alt var nytt. Nar foreldrene ble mer kjent i
systemet, falt mye pa plass, men det var stadig nye
omréder hvor det var behov for mer informasjon.
En del foreldre ble for eksempel ikke informert
om at det skjer endringer i stenadene nér barnet
fyller 18 ar.”

Foreldrene opplevde at de motte et fragmen-
tert hjelpeapparat — det fremsto som uoversiktlig
og oppdelt. Forskerne fremholdt at det var behov
for veivisere inn i systemet og en koordinator som
kan ta ansvaret for 4 legge til rette.8 Klageproses-
ser ble opplevd som utmattede ekstra pakjennin-
ger for foreldrene. Noen opplevde & fa nye avslag
pa samme spknad flere ar pa rad, til tross for at de
hadde fatt helt eller delvis medhold i tidligere
klage. Ikke alle orket a klage, og dette hevder for-
skerne skaper en skjevfordeling av ytelser til for-
del for de utholdende.? Forskerne pekte ogsi pa
at samarbeidet med hjelpeapparatet var personav-
hengig og at det var viktig & ha en god saksbe-
handler. Foreldre som ikke mette en god stette-
person i systemet, opplevde stor grad av frustra-
sjon, vilkérlighet i saksbehandlingen og en stadig
kamp for nedvendige tjenester. Om de hadde en
god koordinator, fungerte ansvarsgrupper og indi-
viduell plan mer etter hensikten, og foreldrene
opplevde et mer helhetlig tienestetilbud.?

En gjennomgang av relevant litteratur pa dette
feltet ble gjort av NOVA i 2016.11 Den viste at for-
eldres opplevelser var varierte. Noen var godt for-
neyd med informasjonen og tjenestene de fikk, og
hjelperne de mette. Dette gjaldt saerlig foreldre
hvor funksjonshindringen ble oppdaget i forbin-
delse med fedselen, og som da fikk hjelp av sosio-
nom ved sykehuset til & komme i kontakt med
hjelpeapparat.}? Men denne gjennomgangen viste
ogsa at familier med funksjonshindrede barn opp-
levde & fa mangelfull informasjon og hjelp til tje-

Ibid.
Kittelsaa & Tessebro (2014)
Ibid.
Ibid.
Ibid.
10" 1hid.
1 Demiri & Gundersen (2016)
12 Thid.
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nester de har behov for. Mange foreldre opplevde
det som sveert utfordrende a forholde seg til hjel-
pesystemet som helhet, og utfordrende a utlese
hjelp fra de ulike instansene. Foreldrene opplevde
ogsa forskjeller i tjenester og hvilket omfang de
fikk dem, avhengig av kommunen eller bydelen
de bor i. Vedvarende manglende og tilfeldig infor-
masjon, tilfeldig stotte og usystematisk hjelp med-
forte at foreldre ble slitne, stressede og utbrente.13

Forskerne konkluderte med at det er behov
for tiltak som sikrer at foreldre fir informasjon og
riktige tjenester til rett tid. Det er ogsa nedvendig
at hjelpere aktivt og systematisk avlaster foreldre i
seknadsprosesser og hjelper dem med & ha over-
sikt over tjenester og ytelser, seknader, vedtak og
dokumentasjonskrav. P4 denne méten kan for-
eldre og familien systematisk fa informasjon og
hjelp, uavhengig av foreldres ressurser.

Et problem som er trukket frem er at mange
som jobber med barn og unge i kommunene, ma
forholde seg til utdaterte veiledere for helse- og
sosialtjenester. Mange av veilederne som kommu-
neansatte bruker ble skrevet til Sosialtjenestelo-
ven av 1991, som er gatt ut. Dette, i kombinasjon
med at mange av tjenestene blir tildelt pad bak-
grunn av skjenn og vage vurderinger, gjor det van-
skelig for mange ansatte i kommunene a utfere
jobben sin.?

En NOVA-rapport fra 2021 satte sokelys pa
betydningen av konkrete veiledere og forskrifter.
For at beslutningstakere og tjenesteutevere skal
kunne uteve en praksis som ivaretar de grunnleg-
gende menneskerettighetene til funksjonshin-
drede barn, trenger de konkrete retningslinjer og
forskrifter & lene seg pa.!® De kom med folgende
anbefalinger:

— Det bor etableres klare rutiner for helse- og
omsorgstjenestene, slik at de setter ivareta-
kelse av rettighetene til barn med funksjons-
nedsettelser i sentrum for beslutninger som
bererer barn med funksjonsnedsettelser og
deres familier.

— Kunnskap fra samhandlingsforsking ber
anvendes for 4 styrke samhandlingen. Dette vil
effektivisere tjenestene, og ikke minst bidra til
a lette presset pa foreldrene.

— Pien systematisk og trygg mate bor det legges
til rette for at barn med funksjonsnedsettelser
far mote de personene som tar beslutninger

13 Thid.
14 Thid.

Innlegg av statsforvalter i Rogaland Bent Heie pé utvalgs-
mote (16.03.22)

16 Bossy & Hervie (2021)
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som pavirker livene deres. I disse metene ma
barna fa informasjon tilpasset dem, og fagper-
soner bar gjore det helt eksplisitt at barna kan
uttrykke synspunkter om tjenesten de mottar.

— For afremme en slik trygg og god relasjon mel-
lom barn og fagperson kan det veere behov for
oppleering i ulike hjelpemidler som for eksem-
pel «Tegn til tale»-kurs. Relevant oppleering ber
vurderes og prioriteres til alle ansatte som job-
ber i dette feltet i kommunen.

— Fagpersoner som jobber med barn med funk-
sjonsnedsettelse ma fa nedvendig oppleering i
Konvensjonen om rettighetene til personer
med nedsatt funksjonsevne (CRPD) og barne-
konvensjonen. De mé ogsa f4 mulighet til 4 dis-
kutere kunnskap om disse konvensjonene opp
mot konkrete problemstillinger som de meter i
sin arbeidshverdag som bererer ivaretakelse
av grunnleggende rettigheter for barn med
funksjonsnedsettelser.!”

Det er en gjennomgéaende utfordring av det er lite
kunnskap om CRPD blant ansatte i kommunene. 8

Tilleggsbelastninger for minoritetsfamilier

Familier som tilherer ulike minoritetsgrupper
som har et funksjonshindret barn, opplever de
samme utfordringer som andre barnefamilier i
metet med det offentlige hjelpeapparatet. Men de
har ogsa en rekke tilleggsbelastninger som forster-
kes av minoritetssituasjonen,20 som ogsé ble omtalt
i kapittel 5: Mer enn funksjonshindret! og Kkapittel 6:
Familier som venter funksjonshindrede barn. De blir
dermed dobbel sarbare, og minoritetshakgrunnen
forsterker de generelle problemene som familier
med et funksjonshindret barn meter.2!

Det er store merketall pd hvor mange funk-
sjonshindrede barn med minoritetsbakgrunn som
finnes i Norge. Mange foreldre opplever mangel
pa informasjon og et fragmentert hjelpeapparat
som ikke samarbeider. Spréakproblemer og man-
gelfull bruk av tolk er utbredt.??

17 hid.

18 ge kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes
rettigheter for nzermere omtale av den store variasjonen i
det kommunale tjenesteapparatet og konsekvensen det far i
livene til funksjonshindrede personer.

Dette kan vaere grupper med innvandrerbakgrunn, nasjo-

nale minoriteter eller samer.

20" Al-Nahi (2023).

21 Innlegg fra Berg Berit (NINU), til utvalget, (17.03.22);
Afra, Solvang, Berg & Jahnsen (2020). Se kapittel 5: Mer
enn funksjonshindret! for naermere diskusjon om funksjons-
hindrede som tilherer flere minoritetsgrupper samtidig.

22 Innlegg fra Berit Berg, NTNU, til utvalget (17.03.22)
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Sosiogkonomisk bakgrunn og utdanning kan
virke inn pa om foreldre forstar hvordan de kan
g4 frem for & fa hjelpen de trenger, om de har
ressurser til 4 gjore det, og om de godtar eller
anker avslag. For foreldre med minoritetsbak-
grunn kan utfordringene med & fi hjelp oke
ytterligere, blant annet fordi hjelpetjenestene
ikke tilrettelegger godt nok for at foreldre far
informasjon pa en méate de forstar.23

Det er lite kompetanse i hjelpeapparatet pa funk-
sjonshindringer og minoritetsbakgrunn, og for-
eldre med minoritetsbakgrunn kan veere redde
for 4 be om hjelp. Om foreldrene er kommet til
Norge som voksne, vet de ofte lite om hvor og
hvordan de kan seke hjelp, hvilke rettigheter de
har og hvordan det norske velferdssystemet fun-
gerer.24 Mange kommuner vegrer seg ogsa for a
bosette flyktningfamilier som har et funksjonshin-
dret barn. I noen minoritetsmiljger er det ogsa
skam og tabuer rundt funksjonshindringer, med
forestillinger om at barnets funksjonshindring er
en straff fra gud.2°

Mangel pé sosiale nettverk og rollemodeller,
uavklart migrasjonsstatus og flyktningerelaterte
problemer, bidrar til spesielle utfordringer for
mange familier. Kulturelle forskjeller kan spille en
rolle, men ogsa kulturelle forklaringer pa proble-
mer som kan ha andre arsaker. Berg (2014) viser
til egen og internasjonal forskning, hvor det adva-
res mot en generaliserende og stereotypisk forsta-
else av familier med minoritetsbakgrunn: At det
er familienes innvandrerkultur som i seg selv
utgjer en barriere for samhandling. Hvordan pro-
blemer fortolkes har innvirkning pa hvordan de
loses. Sprakproblemer som kunne veert redusert
ved mer systematisk bruk av tolk og skriftlige
oversettelser, blir i stedet forstitt som vanskelige
kulturforskjeller. Pa lignende mate blir migras-
jonsrelaterte problemer (uavklart status eller sen-
virkninger av krig, forfolgelse og flukt) forklart
som noe «etnisk», i stedet for & bli mett med tiltak
som bidrar til & skape en mer forutsigbar og nor-
malisert tilveerelse.26

Fruh, Lidén og Kvarme har i en studie fra 2021
sett pa innvandrerforeldre som har funksjonshin-
drede barn og deres meter med hjelpeapparatet.
De fant at selv om innvandrerforeldrene har stor
tiltro til helse- og velferdstjenestene, vil erfaringer
med mangelfull informasjon, ressurser og avslag

23 Demiri & Gundersen (2016)
24 Berg (2014)

25 Mjelsneset (2022)

26 Berg (2014)
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pa seknader om selektive ordninger, redusere tilli-
ten til ordningene og personer i systemet. For-
skerne papekte at kunnskap om systemet og at
det finnes hjelpere som er tilgjengelige, er viktig
for & sikre mer likeverdige relasjoner. Dette kan
styrke disse familienes tillitsforhold til institusjo-
ner og deres representanter.27

Den samiske befolkningen i Norge har samme
utfordringer som majoritetsbefolkningen i metet
med velferdstjenestene. Som omtalt i kapittel 5:
Mer enn funksjonshindret! moter de ogsa pa ser-
skilte utfordringer forbundet med manglende
kunnskap om samisk kultur og levesett hos hjel-
peapparatet. Som urbefolkning har de tradisjonelt
veert opptatt av & klare seg selv og ikke belaste
andre. I metene med velferdstjenestene kan det
oppstd kommunikasjonsvansker og utfordringer
knyttet til sprak og sprakforstielse, samt hvordan
en forstar og kommuniserer om sykdom, funk-
sjonshindringer og behandling.28

En av bekymringene CRPD-komitéen kom med
i sine merknader til Norges rapportering pa CRPD
i 2019, var at barn med samisk eller annen minori-
tetsbakgrunn, hadde ulik tilgang pa behandling og
muligheter. Komitéen anbefalte derfor myndighe-
tene 4 vaere sarlig oppmerksomme overfor barn
med samisk- eller annen minoritetsbakgrunn. I
utformingen av lovgivning, politikk og tiltak, métte
myndighetene jobbe ut fra prinsippet om at alle
barn skal ha like muligheter og bli inkludert i sam-
funnet. Se flere av de andre bekymringene til FN-
komitéen presentert nedenfor.

En britisk studie fant at skeive familier i Storbri-
tannia opplever en negativ kategorisering fra tje-
nesteapparatet, hvor familiene opplevde diskrimi-
nering og press om a passe inn i begrensede opp-
fatninger av hva en familie er. I studien beskrev for-
eldrene som deltok hvordan deres erfaringer med
& vaere utenfor «mainstream» bidro til & utfordre
systemiske og normative oppfatninger.29

Initiativ fra Helsedirektoratet for d bedre koordinering
av tjenester til barnefamilier

Helsedirektoratet publiserte allerede i september
2005 et hefte med tittelen Barn og unge med ned-
satt funksjonsevne — hvilke rettigheter har familien?
Dette heftet ble revidert i mars 2013. Til tross for
disse reviderte retningslinjene, fortsatte de kre-

27 Albertini Friih, Lidén & Kvarme (2017)

28 Innlegg fra utvalgsmedlem Line Melboe pa utvalgsmete
(07.09.22); Melbee (2018). Se mer om interseksjonalitet i
kapittel 5: Mer enn funksjonshindret!

29 Gibson (2018)

Kapittel 7

vende motene med hjelpeapparatet for barnefami-
liene, godt dokumentert av mange forskere i flere
tiar, som referert til ovenfor.3? Helsedirektoratet
har né etablert prosjektet «Livshendelse - alvorlig
sykt barn» i samarbeid med Utdanningsdirektora-
tet, Statped, NAV, Direktoratet for e-helse, Flekke-
fiord kommune og KS.3! Dette er en stor satsing
som skal jobbe frem lgsninger slik at barn og
unge med sammensatte behov og deres foresatte
skal oppleve et semlost, persontilpasset og forut-
sighart tilbud.?2 Det skal jobbes sammen pa tvers
av sektorer for a utvikle tjenester som oppleves
som sammenhengende, og de som mottar tjenes-
tene skal slippe & vaere koordinator mellom tjenes-
tene.>® Denne satsningen bygger videre pa det
som er gjort i 0-24 samarbeidet og er forankret i
digitaliseringsstrategien for offentlig sektor.34

CRPD-komitéens merknader til Norges rapportering pa
CRPD 2019

FNs komité for funksjonshemmede (CRPD) har
uttrykt bekymringer for situasjonen for funksjons-
hindrede barn i Norge. Den har papekt at prinsip-
pet om barnets beste ikke er tilstrekkelig inklu-
dert i opplaeringsloven og pasient — og brukerret-
tighetsloven.?® CRPD-komitéen anbefalte derfor
norske myndigheter a inkorporere prinsippet om
barnets beste inn i all lovgivning og juridiske og
administrative beslutningsprosesser som bergrer
funksjonshindrede barn, inkludert opplaeringslo-
ven, og pasient- og brukerrettighetsloven.36

Flere av anbefalingene CRPD-komitéen gav
norske myndigheter, hadde ogsa blitt gitt fra det
norske sivilsamfunnet i den alternative rapporten
som de laget til CRPD-komitéen i 2019.3” Den var
et supplement til den norske offisielle rapporten
hvor en av anbefalingene var & synliggjore barnets
beste som grunnleggende hensyn i lover som
bererer funksjonshindrede barn. En annen anbe-
faling denne rapporten gav, var & sikre at funk-
sjonshindrede barn i asylmottak far den behand-
lingen og tilretteleggingen de trenger.®

30 Kittelsaa & Tossebro (2014); Demiri & Gundersen (2016);
Riksrevisjonen (2021); Bossy & Hervie (2021)

31 Livshendelsen — Alvorlig sykt barn (2023)
32 Ibid.
33 Ibid.

34 Kommunal- og distriktsdepartementet (2019). Se kapittel 4:
Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes rettigheter for
mer informasjon om 0-24 samarbeidet.

Se merknader til Norge; Komitéen for rettighetene til men-
nesker med nedsatt funksjonsevne (2019)

36 .
Ibid.
37 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)

35
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Faridah Shakoor har siden sennen Mohammed
ble fodt kjempet for at han skal kunne fa et sa
fullverdig liv som mulig. I de syv drene som har
gétt siden den dramatiske fodselen i bilen uten-
for Kvinneklinikken pa Ulleval sykehus, har
Faridah Shakoor kjempet for at sennen, Moham-
med Shakoor (7), skal kunne fi et s normalt liv
som mulig. — Jeg visste tidlig at det var noe galt
med min senn. Fra for hadde jeg allerede to
funksjonsfriske barn og dermed en viss erfa-
ring. Men legene jeg snakket med, mente at det
kom til & ga over. Og at jeg dermed ikke skulle
bekymre meg, bare gi ham litt tid. Men jeg ga
meg ikke, forteller Shakoor.

— Jeg slet veldig med 4 finne riktig diagnose
og riktig behandling. Underveis erfarte jeg at
uten diagnose har man si godt som ingen rettig-
heter i Norge, sier hun. Helsevesenet har et
krav at man ma fa en diagnose for man far den
hjelpen man trenger. For Shakoor skulle det ga
tre ar for hun mette noen som kunne fortelle
henne hva som var galt med Mohammed. — Til
slutt fikk jeg here om Frambu, et kompetanse-
senter for sjeldne og lite kjente funksjonshem-
ninger. Her fikk jeg vite at min senn er fodt med
Mobius’ syndrom, sier hun. Ifelge hjemmesiden
til Frambu har «Personer med Mo6bius’ syndrom
en medfedt lammelse i en eller flere av nervene
som styrer ansiktsmusklene. [...] En eller
begge sider av ansiktsmuskulaturen er helt eller
delvis lam. Ansiktet blir mimikkfattig, som regel
i betydelig grad.»

Mohammed fikk en fantastisk fysioterapeut
og kontakt med flere spesialister og fagfolk som
har hjulpet ham masse, forteller Shakoor. [...]
Mohammed er fortsatt skeiv i ansiktet, han har
nedsatt syn pa heyre oye, innbeyde kneer, stiv

Boks 7.1 Trakket seg gjennom helsejungelen — kampen for et normalt liv

nakke, darlig artikulasjon og plages av og til av
smerter. Shakoor forteller at tilstanden hans
kunne veert verre, men fordi de har kjempet og
trent hardt, har han kommet langt.

— Da Mohammed ble fodt, var han helt lam i
hele hoyre side av kroppen. Det er takket vaere
all treningen han har fatt siden han var liten at
han i dag fungerer som et normalt barn. Vi er
veldig forneyde med 4 ha nadd malet vi satte
oss, nemlig at han fungerer som et vanlig barn
som kan gé pa en vanlig skole, forteller mor Sha-
koor. Fra staten far Mohammed blant annet gra-
tis fysioterapeutisk behandling, ansvarsgruppe
og utenlandsbehandlinger i form av nedvendige
operasjoner. I dag opplever Shakoor tilbudet
som godt nok, men det kom ikke av seg selv.

— Som mor har jeg mattet jobbe veldig hardt
for 4 kunne fa pa plass dette tilbudet. Det var
mye jeg maétte tile, bade psykisk og fysisk. Selv
om jeg kunne norsk, var det vanskelig a forsta
det norske hjelpeapparatet. Plutselig folte jeg at
jeg ikke var en god nok mor, og felelsen ble ikke
noe bedre da jeg ikke folte at fagpersonene jeg
motte tok meg pa alvor. Hun legger til at hennes
erfaring med helsesystemet i Norge fikk henne
til 4 tenke pa minoritetsspraklige foreldre som
ikke mestrer spraket. — Hvordan skal foreldre
som ikke snakker noe sarlig norsk, kunne fa
den hjelpen barna deres trenger? Dessverre er
det mange barn som ender opp uten oppfelging
eller tilbud pa grunn av sprakbarrieren, sier
Shakoor og legger til at selv. om hun snakker
godt norsk, felte hun seg veldig ensom. — Jeg
folte det var meg alene i verden med mitt barn
mot alle.

Utdrag fra Utrop av Leon (2013)

7.3 Koordinering av tjenester for
barnefamilier - nye lovendringer

Fra 1. august 2022 ble det iverksatt en lovendring
som presiserte retten familier med funksjonshin-
drede barn har til & fi en barnekoordinator. Bak-
grunnen for lovendringen kom blant annet gjen-
nom Likeverdsreformen — Et samfunn med bruk for
alle 2020-2021. Den hadde som mal at barn og
familier med barn som har behov for sammen-

38 TIhid.

satte tjenester, skal oppleve et samfunn som stiller
opp, og som gir alle muligheter til personlig utvik-
ling, deltakelse og livsutfoldelse.?? Gjennom Like-
verdsreformen onsket regjeringen at barn og fami-
lier som har behov for sammensatte tjenester skal
motta sammenhengende og gode tjenester, veere
sjef 1 eget liv, ha en meningsfull hverdag og opp-
leve ivaretakelse og inkludering som pérerende.°

Reformen slo fast at regjeringen vil lovfeste en
koordinatorordning for familier som har eller ven-

39 Meld. St. 25 (2020-2021)
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For familier som har eller venter barn med

alvorlig sykdom, skade eller nedsatt funksjons-

evne, og som vil ha behov for langvarige og sam-
mensatte eller koordinerte helse- og omsorgs-
tjenester og andre velferdstjenester, skal kom-
munen oppnevne en barnekoordinator dersom
foreldrene eller den som samtykker pa vegne av
barnet ensker dette.

Barnekoordinatoren skal serge for

a) koordinering av det samlede tjenestetilbu-
det,

b) & ha oversikt over og bidra aktivt til & ivareta
kommunens ansvar for nedvendig oppfel-
ging og tilrettelegging for familien og barnet
i form av tilbud om eller ytelse av helse- og
omsorgstjenester og andre velferdstjenester,

c) at familien og barnet far nedvendig informa-
sjon og helhetlig veiledning om helse- og
omsorgstjenestetilbudet,

Boks 7.2 §7-2a.Barnekoordinator

d) at familien og barnet far nedvendig informa-
sjon og helhetlig veiledning om andre vel-
ferdstjenester og relevante pasient- og bru-
kerorganisasjoner, at familien og barnet gis
veiledning i deres kontakt med disse, og at
det formidles kontakt eller henvisning videre
til slike tjenester eller organisasjoner og
fremdrift i arbeidet med individuell plan.

Kommunens plikt til & oppnevne barnekoordina-
tor gjelder frem til barnet fyller 18 ar.

Kongen i statsrad kan i forskrift gi neermere
bestemmelser om hvilken kompetanse og hvilke
oppgaver barnekoordinatoren skal ha.

Endringslov til velferdstjenestelovgivningen (samarbeid, sam-
ordning og barnekoordinator) (2021)

ter barn med alvorlig sykdom, skade eller funk-
sjonshindring. Det ble gjort gjennom Prop. 100 L
(2020-2021). Gjennom dette lovforslaget foreslo
regjeringen ogsa en harmonisering av plikten til &
utarbeide eller opprette individuell plan, da de
opplevde at reglene knyttet til individuell plan var
fragmenterte.*! Det ble derfor foreslitt en felles
forskrift om individuell plan for barnevernstje-
nesten, helse- og omsorgstjenestene og arbeids-
og velferdsforvaltningen. Forslaget innebaerer at
barn og unge far en rett til individuell plan nar vil-
kirene er oppfylt.*2 Prop. 100 L foreslo ogsé
bestemmelser om plikt til & medvirke i arbeidet
med individuell plan i flere lover.43

Stortingets behandling av Prop. 100 L resul-
terte 1 Vedtak til lov om endringer i velferds-
Yenestelovgivningen (samarbeid, samordning og

40 Thid. Likeverdsreformen slo ogsa fast at Helsedirektoratets
veileder Oppfolging av personer med store og sammensatte
behov gjores kjent og tas i bruk av tjenestene. Denne veile-
deren kom i 2017, pa bakgrunn av alle rapportene om at sa
mange foreldre selv ma koordinere hjelpen til sine barn.
Regjeringen viste da til tilbakemeldinger om at mange opp-
levde lovverket som i utgangspunktet bra, men at koordina-
torene ofte mangler nedvendige fullmakter, opplaering og
kompetanse, Meld. St. 25 (2020-2021). Solberg-regjeringen
lanserte Parerendestrategien (2021-2025) 8. desember
2020, Helse- og omsorgsdepartementet (2020).

41 Kunnskapsdepartementet (2021)
22 Thid.

barnekoordinator).** Gjennom denne lovend-
ringen av 11 juni 2021 slas retten til barnekoordi-
nator fast og felles forskrift om individuell plan.
Lovendringene tradte i kraft i august 2022 (se
boks 7.2 med lovteksten for barnekoordinator). I
§ 7-3 om koordinerende enhet stir i det i
endringsloven at:

Denne enheten skal ha overordnet ansvar for
arbeidet med individuell plan, og for oppnev-
ning, oppleering og veiledning av koordinator
og barnekoordinator etter §§ 7-1, 7-2, og 7-2a.%

I endringsloven (§ 3-2 a. Rett til individuell plan)
er ordlyden folgende:

Barn med behov for langvarige og koordinerte
tiltak eller tjenester har rett til 4 fa utarbeidet
en individuell plan. Barneverntjenesten skal
samarbeide med offentlige instanser og andre
tjenesteytere om planen for & bidra til et helhet-
lig tjenestetilbud for barnet.

43 Herunder Barnehageloven (2005) § 2b; Oppleeringsloven
(1998) §15-8; Krisesenterloven (2010)§ 4 tredje ledd; Fri-
skoleloven (2003)§ 3-6.a og Integreringsloven (2020) § 50;
Kunnskapsdepartementet (2020)

44 Stortinget (2021)

45 Samarbeid, samordning og barnekoordinator (2021)
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Kongen i statsrad kan i forskrift gi neermere
bestemmelser om hvilke grupper av barn plik-
ten omfatter etter forste ledd, og om innholdet
i individuelle planer.*6

Avventende holdning til den «nye» barnekoordinator-
rollen

Det gjenstar & se hvordan den nye barnekoordina-
torrollen vil fungere. Hvordan vil kommunene for-
valte midlene som er satt av til disse stillingene?
Hvordan vil familiene erfare den nye barnekoordi-
natorrollen? Flere organisasjoner og forskere har
kritisert hvordan barnekoordinatorrollen fun-
gerte for lovendringen. Da var den hjemlet i lov
om helse- og sosiale tjenester, men var ikke tyde-
lig nok pa hva kommunen var forpliktet til &
levere.*” For mange foreldre vil det ikke vaere til-
strekkelig at barnekoordinatorollen bare gjelder
til barnet fyller 18, ettersom de vil trenge hjelp til
koordinering av tjenester ogsa etter dette.

En underseokelse fra NOVA i 2016 slo fast at
det var behov for en profesjonalisering av koordi-
natorrollen. Koordinatoren mé fa sa gode rammer
i form av oppleering, tid og ressurser, at vedkom-
mende kan uteve rollen pa en slik mate at det vil
veere til den enkelte families beste. Det ma vaere
rom for & bli kjent med familien og de enkelte
medlemmenes ensker og hjelpebehov. En profe-
sjonalisering av koordinatorrollen, kan bidra til &
sikre mer systematisk hjelp, at foreldre far infor-
masjon om og tilgang til tjenester og at de avlastes
fra det omfattende ansvaret mange opplever 4 ha.
En koordinator som kjenner familien, kan ogsé
bidra til at mer treffsikre og skreddersydde tiltak
iverksettes. Det kan frigjore foreldrenes tid, redu-
sere bekymringer og stress, og gi skte muligheter
til & arbeide. Derfor vil en profesjonalisering av
koordinatorrollen ogsa veere samfunnsekonomisk
lonnsomt. 8

Lovemammaene har papekt at barnekoordina-
torstillingen tidligere ofte er blitt lagt til allerede
fulle stillinger i kommunene (som fysioterapeut
eller helsesykepleier). Det har ogsa skortet pa
oppleering og kursing av koordinatorene. Teknolo-
giske losninger har ogsi manglet, som for eksem-
pel tverrsektoriell kalenderfunksjon og journal-
systemer som snakker sammen. Levemammaene
mener at barnekoordinatorstillingen kan bli en
god ordning, om de nedvendige ressursene, orga-

46 Thid.

47 Innlegg fra Levemammaene til utvalget (16.03.22); Demiri
& Gundersen (2016)

8 Ihid.
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niseringen og kompetansen tilferes disse stillin-
49
gene.

Selv om endringsloven ikke tradte i kraft for
august 2022,°Y blir en hovedutfordring & i loven
til & fungere etter intensjonene. NHOs Bransje-
forening papekte i sitt heringssvar til regjeringen
at:

Vi vil frardde dersom det skal vaere opptil den
enkelte kommune & finansiere barnekoordina-
toren innenfor ordinaer kommunal ramme. Det
vil da kunne bli en ordning som vil variere
sterkt fra kommune til kommune. Her ma det
til en eller annen form for en statlig refusjons-
ordning eller lignende.?

De péapeker ogsa problemet med 4 ha en absolutt
aldersgrense pa 18 ar, og mener det ber veare
mulig for en forlengelse i gitte situasjoner. Mange
funksjonshindrede barn blir ofte boende hjemme i
mange ar etter at de fyller 18 ar.”2 For disse famili-
ene blir det problematisk at barnekoordinatorord-
ningen oppherer nar barna fyller 18 ar.

Rett kompetanse og personell blir viktig, men
Bransjeforeningen Arbeid & Inkludering ser det
ogsd som problematisk dersom barnekoordinator-
stillingen ikke blir oppfattet som en uavhengig
instans som kan ha fokus pd barnets beste. Det
kan bli vanskelig dersom barnekoordinatorene er
ansatt av kommunen.”® En barnekoordinator som
er ansatt av kommunen, kan komme til & oppleve
en «dobbel lojalitet> — bade til familien, barnet og
disses behov, og til kommunens ressurser og oko-
nomi — som kan sette koordinatoren i skvis.

Sommeren 2022 seokte flere kommuner og
bydeler etter nyopprettede stillinger som barne-
koordinator. Kompetansekravet til stillingene var
minimum tredrig helse- eller sosialfaglig utdan-
ning fra heyskole eller universitet. Flere av utlys-
ningstekstene presenterte stillingen som en egen
stilling under barn og kultur og under leder for
koordinerende enhet med fokus pé koordinering,
samarbeid og individuell plan.>*

Flere har stilt spersméal om barnekoordinator-
stillingen vil fungere etter lovgivers intensjon

49
50

Innlegg fra Loavemammaene til utvalget (16.03.22)
Lovendringene tradte i kraft i 01.08.22; samarbeid, samord-
ning og barnekoordinator (2021)

51 Bransjeforeningen Arbeid & Inkludering i NHO (2020)

52 Tgssebro & Wendelborg (2021); Midjo & Aune (2018)

53 Bransjeforeningen Arbeid & Inkludering i NHO (2020)

* gstensjo bydel, Oslo kommune, en ledig stilling utlyst juni
2021; Stavanger kommune, fire stillinger som barnekoordi-
nator, en stilling for hvert av de fire helse- og velferdskontor-
ene i Stavanger, utlyst juni 2022.
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etter at endringsloven tradte i kraft august 2022.
Et viktig spersmaél er om tilstrekkelige midler blir
oremerket for disse stillingene. Solberg-regjerin-
gen foreslo i sitt budsjett for 2022 & bevilge 100
millioner til innforing av ordning med barnekoor-
dinator.>® Dette vil utgjere 180 millioner for et ar,
for 280 stillinger. Stere-regjeringen videreforte
dette i sitt budsjett og det ble ogsa vedtatt av Stor-
tinget.”® Et annet sentralt spersmal er hvor mange
familier hver koordinator far & felge opp, for &
kunne koordinere hjelpearbeidet pa vegne av hver
familie pa en tilfredsstillende mate. Det blir viktig
4 se pa fremover hvordan dette arbeidet vil bli
fulgt opp og hvordan denne barnekoordinatorrol-
len vil fungere i praksis.

Falgeforskning av lov om endringer i velferds-
lovgivning

NTNU har fatt i oppdrag av Utdanningsdirektora-
tet”” & evaluere lov om endringer i velferdslovgiv-
ning (samarbeid, samordning og barnekoordina-
tor) gjennom folgeforskning i perioden 2022-
2027.°% Forskerne skriver i prosjektbeskrivelsen
at bakgrunnen for lovendringene er erkjennelsen
om at velferdstjenester ikke fungerer godt nok for
barn og unge med sammensatte behov, og at sam-
ordning og samarbeid mellom ulike etater innen-
for velferdsomradet ikke er tilfredsstillende. «Silo-
tenkning er utbredt, og det rammer serlig arbei-
det for barn og unge med behov som krever inn-
sats fra flere instanser». «Det primeere malet for
lovendringene er at brukere og deres familier skal
mote et hjelpeapparat som er bedre i stand til 4 gi
helhetlige og individuelt tilpassete tjenester nar
brukeren har sammensatte behov».””

Formalet med lovendringene er bedre sam-
ordning og mer samarbeid i tjenestene for barn og
unge. NTNU vil, med utgangspunkt i familienes
erfaringer, i sin felgeforskning/evaluering se pa
problemstillinger pa fire niva: statlig niva, tjeneste-
ytende etat (kommune, etat eller tilsvarende),
ansatte i praktisk tjenesteyting samt brukere og

55 Midlene til barnekoordinatorstillingene avsatt i statsbud-
sjettet for 2022-2023 inngar som en del av kommunenes frie
inntekter som kommunene kan prioritere fritt innen gjel-
dende lover og regler, jf. e-post fra Kommunal- og distrikts
departementet datert 07.10.22.

% Hgyre (2022)
57 Utdanningsdirektoratet er koordinerende enhet pa vegne

av Bufdir, Helsedirektoratet, Arbeidsdirektoratet og Utdan-
ningsdirektoratet.

5 Mangfold og inkludering, NTNU Samfunnsforskning
(2022)

Jf. 5.1 Bakgrunn i prosjektbeskrivelsen, Mangfold og inklu-
dering, NTNU Samfunnsforskning (2022)
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deres familier.®? Et fokus i NTNUs evaluering vil
vaere betydningen for samarbeid om tjenester til
barn og unge. Forer lovendringen til mer samar-
beid, bedre koordinering, og Kklarere ansvarsfor-
hold? Lakmus-testen pa om reformen er vellykket
og tilstrekkelig vil veere «om brukere og deres
familier opplever mer helhetlige og samordnete
tjenester», og om en vil kunne se endringer i «ret-
ning av at barn, unge og deres familier i sterre
grad opplever et tjenestetilbud som er helhetlig og
koordinert, samarbeidende og individuelt tilpas-
set».61

Neste morgon ringer eg til Forvaltningen og ber
om d fa snakke med sakshandsamaren vdar. Ho er
tkkje pa jobb.

Eg fortel kvinna pa sentralbordet at vi er irri-
terte pa at vi star pa venteliste, og pd at vi blir
gdande og vente pd at ventetiltaket skal bli sett i
verk. Det kan ikkje ho gjere noko med, det er Etat
for barn og unge som har ansvaret for timeavlas-
ting. Dette veit eg, men i staden for d seie at eg
veit det, og at eg heller far ringe dit og hayre kor-
leis det gar, sa begynner eg a klage pa at vi md
vente, eg seier at det er uhoyrt at dei kan sld sd
ettertrykkeleg fast at vi treng hjelp, for sd a sette
0ss pd venteliste.

— Dette er politisk bestemt, det er ikkje noko eg
kan gjeve noko med.

—  Men eg har vel lov d seie det!

— Vi kan ikkje ha staande ledige plassar klare
til alle vedtak, det kan vi ikkje.

Det er rimeleg. Eg veit det er rimeleg. Det er
rimeleg fordi det er dyrt a ha klare plassar til alle
vedtak, og kommunen har ikkje rdd til det.

— Det erjo rimeleg, seier eg.

Det er rimeleg for det er andre i kommunen
som ogsd treng hjelp, og fordi det kan hende dei
treng hjelp endd meir enn oss, og korleis kan dei
i Forvaltningen vite kven som treng hjelpa mest?
Dette veit eg, og dette blir eg pamint om nar eg
snakkar med hjelpeetatane, nar eg kjeftar, sd
seier dei:

— Vi har mange a tenkje pa!

Og nayr dei seier dette, tenkjer eg at eg er flink
til a skrive soknader, mens andre ikkje klarer d
skrive desse soknadene i det heile tatt. Der eg bru-
ker uttrykk som «grunnlag for emosjonell tilknyt-
ning», skviv dei kanskje berre HIELP OSS eller

60 1. 1V Problemstillinger oppsummenrt i prosjektbeskrivelsen,

Mangfold og inkludering, NTNU Samfunnsforskning
(2022)

Jf. ii) Ad maloppndelsen i prosjektbeskrivelsen, Mangfold
og inkludering, NTNU Samfunnsforskning (2022)

61
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BARNET MITT ER ET MONSTER, med store
bokstavar og utropsteikn, og kva veit eg om
andres katastrofar, eg er jo ressurssterk, eg er jo
sterk, eg let ikkje lenger som det er betre enn det
er, for d fa ros for eigen innsats fra sakshandsam-
arane, og for a sleppe unna dommen deira og
papeikinga om «omsorgsplikt for eigne barn».
Fra Tung tids tale av Olaug Nilssen (2017) s. 59-60

Resultatet av denne folgeforskningen vil vise om
lovendringene 1 barnekoordinatorrollen innfrir
forventningene om at barnefamilier omsider kan
fa pa plass den hjelpen de trenger.

7.4 Avlastning

Foreldre med «et sarlig tyngende omsorgsar-
beid» for barn med funksjonshindring kan ha rett
pé avlastning.? Kommunene er etter helse- og
omsorgstjenestelovens § 3-6 pkt. 2 lovpalagt &
tilby avlastningsstotte til parerende.5® Avlastning
kan veere avlastningsbolig, privat avlastning, BPA
og stettekontakt. Begrepet «serlig tyngende» leg-
ger foringer for tildelinger av tjenesten. I folge
NAKU kan faren veere at listen blir lagt heyt for
mange.%* Begrepet «tyngende omsorgsarbeid» er
heller ikke presisert i loven.

Riksrevisjonen fant i sin underseokelse av
helse- og omsorgstjenester til funksjonshindrede
barn fra 2021 at avlastning er et viktig tiltak for
mange familier. Avlastning skal gjere det mulig
for foreldrene & opprettholde gode familierelasjo-
ner, bevare sosiale nettverk og gi dem mulighet
for nedvendig og regelmessig fritid og ferie. Riks-
revisjonen skriver i rapporten at avlastningstje-

62 Fra et barneperspektiv kan begrepet «avlastning» oppfattes

negativt, som at barnet er en byrde for familien sin.

NAKU - Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshem-
mede (2020)

64 Ibid.

63
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nester ber gis tidlig for a forebygge overbelast-
ning hos foreldrene.

Undersgkelsen deres avdekket store kommu-
nale forskjeller i bruken av avlastning.®® De fant
seerlig stor variasjon mellom kommunene nér det
gjelder tildeling av avlastning til familier med sma
barn. Undersekelsen viste ogsa at mange foreldre
har hoy terskel for & seke om avlastning:

Det er grunn til & tro at flere enn de familiene
som mottar avlastning kan ha behov for slike
tienester, og det er usikkert om tjenestetilbu-
det er likeverdig.%

Statsforvalternes behandling av klager har stor
betydning for hvilke tjenester familiene far. Stats-
forvalteren skal stadfeste, endre eller oppheve
kommunens vedtak. Undersekelsen til Riksrevi-
sjonen avdekket store forskjeller i hvordan stats-
forvalterembetene behandlet klagesaker. Noen
endrer eller opphever mange flere vedtak enn
andre.%”

Pa bakgrunn av Riksrevisjonens rapport, har
Helsetilsynet satt i gang et overordnet arbeid med
4 styrke embetenes behandling av rettighetssa-
ker.%8 Hensikten er & fa til en likere praksis. Fore-
lopig er det startet en prosess med klagesaker om
omsorgsstenad og avlastning, hvor Helsetilsynet
leder arbeidet med representanter fra Innlandet,
Oslo, Viken og Rogaland. Dette arbeidet skal
resultere i en felles mal som alle embetene skal
bruke og (sannsynligvis) et praksisnotat som
beskriver hvordan typiske problemstillinger skal
loses. Malet med dette arbeidet er at det skal
danne utgangspunktet for lignende arbeid med
andre rettighetssaker, som BPA.%

65 Riksrevisjonen (2021)

66 Ihid.

67 Tbid.

68 Innlegg fra statsforvalter i Rogaland, Bent Heie, pa utvalgs-
mote (16.03.22)

Ibid. Se kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshin-
dredes rettigheter

69
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Det var en varm sommerdag og ferien hadde
akkurat startet. Et godt utgangspunkt skulle en
tro. Men ikke for oss. Vi var utslitte etter en toff
var med tre barn hvorav en var under ett ar, en
har spesielle behov og en sistemann som bare
har alt det vanlige som herer til ndr man er sko-
lebarn.» [... ] «Na gjer jeg det», sa jeg. «N& sen-
der jeg e-post til bydelen og sier at vi trenger
mer hjelp». Da var det gjort. Et rop om hjelp til
en fellesadresse i bydelen var. Fellesadressen
svarte at de herte oss, men at de ikke saksbe-
handlet slike saker om sommeren. Ok tenkte vi,
da far vi mer hjelp etter sommeren. Pyh!

Etter sommeren tok det bare en liten padmin-
nelse til fellesadressen om at vi hadde bedt om
hjelp, for saksbehandleren ringte. La oss kalle
henne Hanne. Hun heter ikke det, og det er hel-
ler ikke henne kronikken handler om. Hun
representerer bare et vanskelig og uoversiktlig
system. [... ] Hanne ringte mange ganger, og vi
forklarte situasjonen var hver gang. P4 trilletur
med babyen redegjorde jeg for hvor vanskelig
det kan vaere 4 vaere mamma til en som slar og
roper og er sé frustrert at han ikke vet hvor han
skal gjere av seg, og som krever konstant tilsyn.
Midt i ukehandlingen Kiwi delte jeg villig vekk
om sare detaljer fra vart private familieliv pa tele-
fonen.

Ring ring!

— Det er Hanne som ringer igjen. Jeg lurer pa
om dere har noe nyere dokumentasjon pa den
utfordrende hjemmesituasjonen deres. Har gut-
ten blitt utredet pa det seneste?

— Ja Hanne, jeg sendte jo all dokumentasjon
til dere da vi sekte om hjelpesteonad.

— Ah, svarer Hanne, det er en annen avdeling
i bydelen. Den dokumentasjonen har ikke vi. [...
] Bydelen har for evrig fulgt gutten var siden
han var ett ar, og né er han syv. Hvert ér, to gan-
ger i aret, moter vi representanter fra bydelen pa
ansvarsgruppemeter. Det er sigar disse repre-
sentantene som har sagt at vi mé ta vare pa oss
selv og serge for at vi har nok avlastning. Men
det glemte jeg 4 si til Hanne.

Boks 7.3 Et system for ekspertforeldre

Det tok tre mailer til fra Hanne for 4 forsta
hva som var vedtak og avslag. Og hva hadde vi
egentlig fatt tilbud om? Vi hadde fatt tilbud om
avlastning i en bolig, men ikke en vi selv kan

velge, nei en bolig som Hanne har valgt. [... ]
Avlastningen skal vaere et tilpasset tilbud til den

lille gutten vér, slik at han gleder seg til & dra dit
og veere sammen med andre barn — slik «vanlige
barn» kan glede seg til en overnatting med ven-
ner. Det skal ikke bare vaere oppbevaring mens
resten av familien trekker pusten, selv om ogsa
det er sart tiltrengt [... ]

Jeg jobber selv i kommunen, skriver lange rap-
porter og har gode forutsetninger for & forsta
systemet. Jeg trodde at jeg hadde oversikt, men
her kommer jeg til kort. [... ] I kampen mot
bydelen stiller vi i ulike vektklasser. Bydelen
fremstar mer enn noen gang som et mangeho-
det troll, som jeg verken finner hode eller hale
pa. Og nar ikke jeg finner vei i kommunen, hvor-
dan skal da foreldre som har enda mindre over-
sikt, enda mer vanskeligstilte barn og enda min-
dre tid klare & na igjennom med sine behov?
..)

Hapet var derfor stort da det pa nytt dumpet
et brev ned i postkassen var. Men ogsa denne
gangen var hapet forgjeves. I brevet fra bydelen
star det at klagen er mottatt og at den vil bli
behandlet innen syv uker. [... ] Og der stir
saken. [... ] Vi har fatt avslag pa var seknad om
mer avlastning hos familie, mens de timene vi
allerede har fatt tildelt, er omgjort til avlastning i
en bolig vi aldri har hert noe om. Og sa kan vi

vente i syv uker for vi far svar pa om vedtaket

star eller om det blir omgjort.

Da er det gatt seks maneder fra vi forst man-
net oss opp og spurte bydelen om hjelp.
Neste gang vi trenger hjelp skal jeg huske a
sende seknad i god tid.

Kronikk pa NRK Ytring av Johannessen (2021)

7.5 Omsorgsstonad og pleiepenger

Omsorgsstenad (tidligere omsorgslenn) er en
kommunal, skonomisk kompensasjon til personer
som utferer omsorgsoppgaver som ellers ville

veert utfort av kommunen.’® Den kan gis til perso-
ner som har et sarlig tyngende omsorgsarbeid.

0 NAV (2016)
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Det ytes vanligvis i forbindelse med pleie og
omsorg av gamle, syke pasienter, alvorlig funk-
sjonshindrede voksne og barn. Det er omsorgs-
oppgavens tyngde som er avgjerende, ikke pasien-
tens tilstand eller alder.”!

Omsorgsstenad innvilges av kommunen etter
seknad og vurdering av behov. Kommunen kan
velge 4 gi andre tjenester i stedet. Kommunen
fastsetter omfanget av omsorgsarbeidet etter indi-
viduell vurdering. Lennsniviet er som for
omsorgsarbeidere, og uavhengig av lennsmotta-
kers utdannelse og evrige lonnsniva. Fra 2006 er
yrkestittelen omsorgsarbeider erstattet med hel-
sefagarbeider.”? Ifelge Helsedirektoratet kan
dette for noen veare en tilfredsstillende lgsning
som gjor det mulig 4 yte omsorg med redusert
innsats i normalt arbeid, uten et for stort ekono-
misk tap.” Ingen har en lovfestet, rett til omsorgs-
stenad, men kommunen har en plikt til 4 tilby ord-
ningen.74

Omsorgsstenad er som nevnt ovenfor en av
sakene som statsforvalterembetene ser pa, for a fa
likere praksis embetene imellom. Det er i dag en
utfordring at mange foreldre méa g igjennom slit-
somme klageprosesser for & fa innvilget omsorgs-
stonad av sin kommune.”® Et annet sporsmal er
om nivaet pad omsorgsstenaden er tilstrekkelig
som gkonomisk kompensasjon for 4 velge denne
losningen. Pleiepenger, som er en rettighetsba-
sert ytelse, har blitt leftet frem som et bedre alter-
nativ for foreldre enn omsorgsstenad.

Pleiepenger fra folketrygden skal sikre inntekt
for yrkesaktive personer som har et barn som
har behov for kontinuerlig tilsyn og pleie pa
grunn av sykdom, skade eller lyte.”®

Pleiepenger skal kompensere for bortfall av inn-
tekt for personer som har fraveer fra arbeid for &
for 4 ta seg av et barn som har behov for kontinu-
erlig tilsyn og pleie pa grunn av «sykdom, skade
eller lyte».”” Dersom barnet er i en etablert til-
synsordning deler av dagen (f.eks. barnehage

1 Helsedirektoratet (2020)

72 Helsefagarbeider lerlinger tjener kr 220 080 og ferdig
utdannet kr 519 840 jf. Direktoratet for hoyere utdanning
og kompetanse (2022)

73 Helsedirektoratet (2020)

7 Helsenorge (2022h)

7 Kleven & Lindsetmo (2021)

76 Folketrygdloven (1997) kapittel: 9 Stonad ved barns og
andre neerstdendes sykdom

71 Arbeids- og inkluderingsdepartementet (2022); Se Folke-
trygdloven (1997) kapittel 9: Stonad ved barns og andre
neerstaendes sykdom
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eller skole), skal pleiepengene graderes. Pleiepen-
gene kan graderes ned til 20 prosent. Denne
ytelsen kan som hovedregel gis fram til barnet er
18 ar og det er ingen begrensning for hvor lang
periode ytelsen kan gis.”® Pleiepenger til arbeids-
takere og frilansere blir beregnet utfra inntekten
fra de tre siste manedene og gis med 100 prosent
av grunnlaget fra forste fravaersdag.”

Eg ringer igjen. Kjem ikkje igjennom. Hiv telefo-
nen fra meg endd ein gang. Brettar videre. Er alt
dette arbeid? Jobbar eg ndr eg held pa med dette?
Omgrepet «arbeid» har mista si meining for
meg, eg forstar ikkje lenger kva som er arbeid, og
kva som ikkje er det. Er det eit arbeid da hjelpe
barnet sitt? Eg tenkjer pa arbeidstidsvegulerin-
gane for spesialpedagogar, assistentar og verne-
peleiarar, at dei har krav pd pause, tenkjer pa
lastebilsjaforer, som tar amfetamin for a koyre og
kayre og koyre, for d sleppe d ta pause, kva skal
vel nokon med pause? Det er min skjebne at eg
ikkje far ta pause, difor mad eg akseptere det, og
fordi eg aksepterer det, skal eg ogsd makte a std i

det.
Fra Tung tids tale av Olaug Nilssen (2017) s. 116.

7.6 BPA

BPA-utvalget fant at siden BPA-ordningen siden
2005 ble utvidet til ogsd 4 omfatte familier med
funksjonshindrede barn, har en gradvis skende
andel av dem som tildeles BPA, veart barn og
deres foreldre.3° Nar BPA tildeles til familier med
sma barn, vil det vanligvis veere i form av avlast-
ning til foreldrene. Bakgrunnen for det er at barna
har behov som medfoerer at de trenger omfattende
assistanse, stelle og pleie, ut over det barn i tilsva-
rende aldersgruppe vanligvis har. Ofte vil dette
vaere barn som har behov for lepende eller jevnlig
ytelse av helsetjenester av et visst omfang.8! I
BPA-rundskrivet slas det fast at:

Helsetjenester er ikke omfattet av rettigheten.
Selv om helsetjenester ikke kan kreves organi-
sert som BPA, vil det ofte kunne vare hensikts-
messig, og i samsvar med intensjonen i ordnin-
gen, at kommunen legger enkle helsetjenester
inn i BPA-ordningen dersom dette er forsvarlig
og brukeren onsker det.32

78 Thid.
7 Ibid.
80 NOU 2021: 11
81 Thid.
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BPA-utvalget papeker i sin utredning at det vil
kunne variere hva som anses som helsetjenester
som kan legges inn i ordningen. Det kan vaere ut
fra blant annet individuelle forhold og variasjoner i
forsvarlighetsvurderingen og evrige faglige vur-
deringer. Dette kan medfere at det fremstar som
om familier i tilneermet like situasjoner i noen til-
feller tildeles BPA, mens de i andre tilfeller ikke
gjor det. For enkelte familier kan dette til og med
vaere avgjorende for muligheten for at barna kan
fortsette & bo sammen med foreldrene sine. BPA-
utvalget papekte at noe variasjon mellom kommu-
ner kan begrunnes med rimelige lokale tilpasnin-
ger. Men de fant relativ stor grad av variasjon i om
helsetjenester ble gitt innenfor BPA-ordningen,
ogsa hva som ble ansett som helsetjenester.3?

Tilrettelegging i barnehagen

BPA-utvalget slo fast at dagens utgangspunkt er at
det ikke tildeles BPA for 4 dekke behov for per-
sonlig assistanse mens barn er i barnehagen, pa
skolefritidsordningen eller pa skolen.®* Kommu-
nen har en plikt til & sikre at funksjonshindrede
barn far et egnet individuelt tilrettelagt barneha-
getilbud, og skal fatte vedtak om tilrettelegging av
barnehagetilbudet til disse barna. Det er barnets
assistansebehov som skal legges til grunn — og
ikke foreldrenes. Kommunens tilretteleggings-
plikt etter barnehageloven gjelder tiltak som er
nedvendige for at det enkelte barn skal kunne nyt-
tiggjore seg barnehageplassen. Barn under opp-
leeringspliktig alder har ogsa rett til spesialpeda-
gogisk hjelp dersom de har sarlige behov for
dette.?

7.7 Overganger

Flere forskere har dokumentert hvordan de ulike
overgangsfasene kan medfere utfordringer.8® For-
skerne Gundersen og Seeberg (2018) skriver at
forskning og tilsyn viser at det er stor forskjell pa
idealer og realiteter for hvordan overganger fore-
gar:

82 Helse- og omsorgsdepartementet (2015)

83 NOU 2021: 11
84 Ihid.
85 Ihid.

86 Wollscheid & Hammerstrem (2012). Se ogséa kapittel 9:
Grunnskole og videregdende opplering som gar mer i dyb-
den pa utfordringene med overganger.
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Selv om foreldre kan veere forneyd med over-
gangen fra barnehage til skole, sa rapporteres
det oftere om overganger som ikke fungerer.
Jo eldre barna blir, desto sterre utfordringer
rapporteres det om.”

De fant at det ofte i overgangen mellom barne-
skole og ungdomsskole er en utfordring at det
ikke lenger er en eller noen f4 som har ansvaret
for en Kklasse. Dermed blir det a fi overfort infor-
masjon til «den rette personen» vanskelig. En
annen utfordring er den utbredte ideen om at elev-
ene skal fi lov til 4 fi en ny start nar de begynner
pd ungdomsskolen. Det forer til at informasjon
ikke blir overfert. For ungdommer som trenger
trygghet, stotte og tilrettelegging av ulike slag vil
det 4 matte «begynne pa nytt» ofte medfere van-
skeligheter og forsinkelser i leeresituasjonen.5
En tredje utfordring forskerne fant for over-
ganger til ungdomsskole og videregidende, er at
unge med ulike typer funksjonshindringer opple-
ver en gkende grad av selektering ut av normal-
skolen og inn i spesialgrupper og spesialundervis-
ning. De mener at det ikke behever & vaere en
ulempe for unge med a fa undervisning som er til-
rettelagt deres (antatte) behov. Men for unge med
fysiske  bevegelseshemminger og lettere
utviklingshemming er det ikke apenbart at det &
bli selektert ut i spesialgrupper er det beste for
leering og trivsel. Nar det gjelder overgangen fra
videregéende til arbeidsliv, peker deres studier pa
at NAV kommer sent inn i bildet, og pa at skolene
opplever at de far et for stort ansvar for & finne
arbeidsplasser til elevene.®? Se kapittel 9, 10 og 11
for naermere utdyping av disse overgangene.
Forskerne fremholdt ogsé at det de har funnet
i forskningslitteraturen som angér overgangen fra
barnehabilitering til voksenhabilitering, tyder pa
at dialogen mellom tjenestene har et stort forbe-
dringspotensial. De fremholder at en risikerer
brudd i tjenestetilbudet nir dialogen om tjenes-
tene er darlig. Overgangen fra barn og ungdom
innebarer gjerne nye tjenestebehov rettet mot
utdanning og arbeid, samtidig som tjenestebehov
knyttet til funksjonshindre kan forbli de samme.
Ansvars- og rolleavklaring er viktig for kontinuitet
i tjenesten mellom barne- og voksenhabilitering i
spesialisthelsetjenesten, men ogsa mellom spesia-
listhelsetjenesten og kommunen. De viser til at
samordningen mellom tjenester skulle bedres
gjennom lovpalegget som kom i 2012 om at kom-

87 Gundersen & Seeberg (2018)
88 Thid.
89 Ihid.
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munene skal ha en koordinerende enhet. Evalue-
ringen deres har vist at den lovpélagte enheten
ikke fungerer i trad med intensjonen. Blant annet
er arbeidet med individuell plan ofte mangelfullt,
selv om arbeidet med IP er en av enhetens kjerne-
oppgaver.”0 Overgang fra sykehus til hjemmet
etter & ha fodt et funksjonshindret barn kan ogsa
vere krevende.’!

Forskerne Gundersen og Seeberg (2018)
papeker i sin kunnskapssammenstilling fra 2018%2
viktigheten av & involvere barn og foreldre i over-
gangsprosessen. Videre sier de at prosessen mé
starte tidlig nok og tilpasses individuelt, fordi
ulike barn har ulike behov. De fremhever ogsé at
det er viktig at representanter for alle relevante
faggrupper deltar i samordningsmeter om over-
gangsprosessen, og at det man blir enige om blir
fulgt opp, noe som forutsetter en klar arbeids- og
ansvarsdeling. For & avlaste foreldrene er det vik-
tig at det opprettes en koordinator, og alle familier
med funksjonshindrede barn ma fa tiloud om indi-
viduell plan. I skolen skal barna ha en individuell
oppleeringsplan. Dette er slik det skal vaere, men
forskning og tilsyn viser at det ofte er mer av et
ideal enn en realitet.”®

NAYV har i sin kunnskapsbank utarbeidet en
sjekkliste for hvordan fa til gode overganger i skole-
lopet for funksjonshindrede barn og unge.**

7.8 Betydningen av familie- og
systemperspektiv

I en kronikk i Dagens Medisin skriver Holum, Sel-
sto og Nabaggala (2022) om behovet for & ivareta
familieperspektivet bedre, for & fi til et helhetlig
og koordinert tjenestetiloud. Det kan vaere mer
enn en person i en familie som har behov for hjel-
petiltak i form av ulike helse- og omsorgstjenester.

Holum, Selste og Nabaggala viser til at det helt
siden 90-tallet har veert en ekende politisk bevisst-
het om behovet for bedre koordinering av helse-
og omsorgstjenester, og etter hvert en politisk
vilje for & fa det til, samt en politisk anerkjennelse
av at det er vanskelig. Forfatterne mener dette

9" Ihid.

91 Se Faridah Shakoor Nabaggala sin historie presentert i
boks 7.1.

92 Gundersen & Seeberg (2018)

9 Ibid. Se kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshin-
dredes rettigheter for en grundigere omtale av utfordringene
knyttet til samordning av tjenester.

9 Kunnskapsbanken (2021). Se kapittel 9: Grunnskole- og
videregdende opplering for neermere omtale av utfordrin-
gene ved overganger.
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handler om at familie- og systemperspektivet ikke
er tilstrekkelig ivaretatt i eksisterende modeller
og lovverk. Det er fortsatt et individorientert hjel-
peapparat, der de ulike formene for hjelpetiltak
kretser rundt ett individs behov. De ulike hjelpein-
stansene er ikke organisert pd en mate som leg-
ger til rette for samhandling nar det er behov for
mye hjelp «pa kryss og tvers». De stiller sparsma-
let:

Skal vi i Norge fortsette med det som ikke fun-
gerer, eller skal vi heller sette hele familiens
behov i sentrum ved a prove ut nye modeller?

De viser til modeller fra Canada og Nederland
som ivaretar hele familien. I Canada er det utviklet
en modell som tar sikte pa a koordinere tiltak for
hele familien som én enhet; Coordinated Service
Planning. 1 Nederland er det utviklet to modeller
rettet mot familier med sammensatte behov;
InConnection og Intensive home-based treatment.

I InConnection-modellen er fokuset pa & na
ungdom gjennom & hjelpe hele familien samlet. I
den andre modellen er det en terapeut som funge-
rer som koordinator for familiens tiltak og bidrar
med informasjon og praktisk og emosjonell hjelp.
Her skreddersys tiltakene etter den enkelte fami-
lies behov, og alles behandlingsbhehov ivaretas.?

I Danmark har Socialstyrelsen fatt utarbeidet
inspirasjonsmaterialet En hel familie til danske
kommuner. Dette materialet inneholder seks tid-
lige og forebyggende familierettede innsatser,
som er gjennomfert i danske kommuner. M3al-
gruppen for innsatsene er funksjonshindrede
barn, deres foreldre og sesken. Formalet med inn-
satsen er a styrke foreldrenes og/eller seskens
handtering av de utfordringer som ofte folger med
nar man fir et funksjonshindret barn.

0-24 prosjektet har ogsé et nordisk samarbeid
som har bestétt av et eksempel fra hvert av de nor-
diske landene, inkludert Grenland og Feaereyene.
Deltakerne har mettes to ganger i aret for 4 droefte
hvordan man kan lykkes med tverrsektorielt sam-
arbeid. Et hovedfunn i sluttrapporten er at det er
viktig 4 sette barn og unge i sentrum og ta deres
perspektiv i utforming av tjenester. Dette har tyde-
liggjort behovet for helhetlig tilneerming og tverr-
sektorielt samarbeid.?”

95 Holum, Selsto & Nabaggala (2022)

96 ALS resarch APS (2016)

97 Se evalueringsrapport fra Fafo, Hansen et al. (2020). Utval-
get omtaler dette prosjektet, 0-24 samarbeidet og problem-
stillingene rundt tverretatlig samarbeid neermere i kapittel
4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes rettigheter.
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Det pagar for tiden (2018-2023) et pilotprosjekt
om et tverrfaglig strukturert oppfelgingsteam i
seks kommuner i Norge.?® SINTEF har laget en
evalueringsrapport fra de forste tre arene.”?

Bakgrunnen for pilotprosjektene i disse seks
kommunene er at personer med store og sam-
mensatte behov for tjenester risikerer lite sam-
menheng i tjenestetilbudet og et mangelfullt til-
bud som er darlig tilpasset deres behov.

Formélet med et tverrfaglig strukturert opp-
folgingsteam, er & gi koordinert og tverrfaglig
oppfelging av personer med omfattende behov for
tjenester. Dette skal veere uavhengig av alder og
diagnoser, og ha vekt pa brukermedvirkning. I
pilotkommunene ser forskerne pa hvordan oppfel-
gingsteam kan veare et virkemiddel for & skape
sammenhengende tjenester for brukere med
store og sammensatte behov. Tidlig identifisering,
tverrfaglig kartlegging, bruk av koordinator og
tverrfaglig oppfelging er hovedelementer i oppfel-
gingsteam.

Forskerne argumenterer for at disse elemen-
tene virker integrerende - sammenheng-ska-
pende — pa forskjellige nivier og pa forskjellige
mater. Det ligger en omfattende systematikk og
struktur i tenkeméaten om oppfelgingsteam som
kan sies 4 veere ny. Denne systematikken og
strukturen skal na anvendes pé alle brukergrup-
per med store og sammensatte behov.1%0 Se kapit-
tel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes
rettigheter for en neermere omtale av dette pilot-
prosjektet og utfordringene rundt tverretatlig
samarbeid og koordinering av tjenester.

I en studie om innvandrerforeldres erfaringer
med & ha et funksjonshindret barn publisert i
BMC Health Services Research fra 2020, skriver
forfatterne at deres studie har vist viktigheten av

Mobilisation at both the individual and syste-
mic levels to fill the current cap and provide tai-
lored and accessible services to the entire
population. 1

I Norge holder Bufdir kurs for foreldre til funk-
sjonshindrede barn. Kva med oss? er et samlivs-
kurs for par hvor formaélet er & redusere konflikt-
utvikling og styrke parforholdet. Kursene varer
ofte en helg og en meter andre par i samme situa-
sjon. Bufdir holder ogsa tilsvarende kurs for ale-
neforeldre, samt pa ulike sprak.102

9% Melby et al. (2021)
9 Kalseth et al. (2022)
100 1hiq,

101 Afrq et al. (2020)

Kapittel 7

7.9 Saskensom pargrende - de glemte
barna

Mamma sier at jeg bare skled ned fra fanget hen-
nes ndr Stian kom inn i rommet. Jeg husker
knapt fanget hennes. Mamma var ikke min. Hun
var Stians.

Na ville mamma sagt nei, slik var det ikke.
Jeg var like mye mamma for deg som jeg var for
Stian, som jeg var for Oddvar.

I hjertet hennes var hun nok det. Men i hodet
hennes tok Stian storst plass. Han trengte henne
jo sda mye mer.

Fra Jeg rekker opp handen for deg —

Nar storebror har Downs syndrom
av Trude Trennes-Christensen (2014) s. 21

Sesken som pérerendel® har ofte okte omsorgs-
oppgaver. Dette kan bli oppfattet som en byrde.1%
Sesken som parerende har ogsa ekt risiko for & fa
psykiske vansker.1%° Det er likevel store forskjel-
ler pa opplevd livskvalitet, hvor utsatt man er for
stress og opplevd sosial stotte mellom diagnose-
grupper.1%

Kommunene er i dag pliktige til & serge for
oppfelging av sesken som parerende. I januar
2018 ble det foretatt en endring i helsepersonello-
ven som innebaerer at helsepersonell plikter a
identifisere og adressere behov for stette blant
sgsken til barn med kroniske helsetilstander.
Bade spesialhelsetjenesten og kommunen skal
bidra til at mindrearige sosken som parerende fol-
ges opp med tilpasset informasjon og stotte.107
Dette folger av helsepersonellovens §10 a Helse-
personells plikt til 4 bidra til 4 ivareta barn som er
parerende til foreldre eller sesken. Likevel viser
forskning at tiltakene som tilbys sesken er man-
gelfulle og ofte fraveerende i norske kommuner.
Sesken som péarerende omtales derfor ofte som
de glemte barna.1%8

I dag finnes det ingen offentlige anbefalinger
om seskentiltak eller noen nasjonale initiativ for &
koordinere gruppe- eller familietiltak rettet mot
sosken, slik det gjor for barn som er péarerende til

102 Bufdir (2023h); Bufdir (2023a). Det er ogsa laget korte
informasjonsvideoer om kurset bade pa norsk, amharisk,
arabisk, fransk og engelsk, se Bufdir (2016a; 2016b)

103 Helse- og omsorgsdepartementet (2020)
104 Kelada et al. (2022)
105 Haukeland, Vatne, Mossige & Fjermestad (2021)

106 Mazaheri et al. (2013); Shivers, McGregor & Hough
(2019); Orsmond & Seltzer (2007)

107 Helsedirektoratet (2021b)
108 Haykeland, Renning, Nes & Vatne (2022)
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Tabell 7.1 Tilbud i kommunehelsetjenesten for sesken som pargrende

Antall

Antall kommuner

(N=332) Prosent (%! (N=253)

Samtale med sesken nar det ettersporres 295 88.9 223 (88.1%)
Samtale med foreldre om sgskens situasjon nar det

ettersporres 279 84.0 211 (83.4%)

Rutinemessig samtale med foreldre om seskens situasjon 88 26.5 78 (30.8 %)

Rutinemessig samtale med sesken 41 12.3 40 (15.8 %)

Sosiale treff 26 7.8 23 (9.1%)

Ikke noe tilbud per dags dato 23 6.9 19 (7.5 %)

Gruppesamtaler for foreldre 13 39 10 (4.0 %)

Annet tilbud? 7 2.1 6 (2.4 %)

Vet ikke 4 1.2 4 (1.6 %)

Merknad: informantene kunne krysse av for flere svaralternativer.

1 Prosentandel av kommunene i utvalget.
2 Mestringskurs, parerendedager, parerendearrangement.
Haukeland et al. (2022)

voksne. Tilbudet i kommunene retter seg ogsa i
sveert liten grad inn mot gruppesamtaler eller
sosiale treff for sesken.1®?

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagno-
ser og Psykologisk institutt ved Universitetet i
Oslo har sammen utviklet Seskenintervensjonen
SIBS. SIBS er et forebyggende gruppetiltak som
retter seg mot sesken til barn med kronisk syk-
dom, fysiske funksjonshindringer, kognitive funk-
sjonshindringer, nevroutviklingsforstyrrelser eller
psykiske tilstandsbilder. Malet med SIBS er &
redusere spskens risiko for psykiske vansker og
oke deres tilpasning. Dette gjores gjennom a
styrke kommunikasjonen mellom foreldre og s@s-
ken som pérerende.! 10 SIBS er ikke gjennomfort
som et standard oppfelgingstiltak for sesken i nor-
ske kommuner.

7.10 Likepersonsarbeid
i organisasjonene

Flere organisasjoner driver likepersonarbeid for
familier og sesken som har funksjonshindrede
barn. Dette er et viktig psykososialt arbeid som
gjor at familiene kan mete andre i lignende situa-

109 Thid.
110 §IBS Sgskenprosjekt (2023)

sjon og fa stette. Handikappedes barns foreldre-
forening (HBF) driver likepersonarbeid som
bestar av 4 lage samlinger for familier. Her tilrette-
legges det slik at en kan mete andre familier i lig-
nende situasjoner.'!1 Abloom lager meteplasser
for minoritetsfamilier, og organiserer ogsi en
arlig filmfestival 1> NNDS og Levemammaene
har i sine innspill til utvalget ogsa leftet frem
betydningen av likepersonarbeid for familier som
har funksjonshindrede barn. Se hjemmesidene til
disse organisasjonene for mer informasjon om
likepersonarbeidet de organiserer.113

7.11 Kommunens rolle

Kommunen er lovpalagt a levere og koordinere
helse- og omsorgstjenester til familier med funk-
sjonshindrede barn. Lovendringene i barnekoor-
dinatorstillingen og individuell plan som tradte i
kraft 1. august 2022, gir hap om at barnefamilier
vil f4 bedre og koordinerte tjenester fra sin kom-
mune eller bydel. Det krever at det folger tilstrek-

11 1ppgpill fra Handikappedes barns forening (HBF) til utval-
get (24.08.22)

112 S hoks 7.4.

113 https://www.hbf.no/; https://abloom.no/; https://nnds.no/;
https://lovemammaene.no/
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Boks 7.4 Abloom - likepersonsarbeid for
minoritetsfamilier

Abloom er en frivillig og ideell organisasjon
stiftet av Faridah Shakoor Nabaggala i 2012
som jobber for & synliggjore og styrke funk-
sjonshindrede barn og unge. Organisasjonen
har spesialkompetanse pad minoritetsspraklige
funksjonshindrede, og deres parerende. Abloom
fremmer mangfold og er en viktig meteplass
for minoritetsfamilier som har funksjonshin-
drede barn. Organisasjonen fremmer sosial
inkludering av mélgruppene gjennom store og
sma arrangementer og prosjekter aret rundt,
og en arlig filmfestival. Abloom er en organisa-
sjon som har universell utforming som mal og
metode, og er opptatt av at alle funksjonshin-
drede barn og unge skal fi tilgang til idretts-
og kulturopplevelser. Abloom jobber med &
bryte ned skadelige tabuer som rammer funk-
sjonshindrede mennesker. Abloom tok derfor
initiativ til 4 lage en felleserkleering, signert av
en rekke religiose ledere, som slar fast at
«Funksjonshemminger er ikke en guddomme-
lig straff>.

Les mer om felleserklaeringen pa Abloom.no

kelig sremerkede midler til kommunene for hvor-
dan de nye barnekoordinatorene skal utfere opp-
gavene sine, i trdd med intensjonene fra lovgiver.
Se kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjons-
hindredes rettigheter for en naermere omtale av
kommunens rolle i levering av tjenester til funk-
sjonshindrede personer og konsekvensene de
store kommunale forskjeller i tjenestetilbudene
medforer.

7.12 Utvalgets vurdering

Utvalget mener situasjonen til mange familier
med funksjonshindrede barn er uholdbar. Mange
familier far ikke den hjelpen de har rett pa. Deres
rettigheter, som er ettertrykkelig slatt fast i flere
artikler i CRPD, foruten norsk lovverk, brytes
hver dag.

Utvalgets forventninger til barnekoordinatorrollen

Utvalget har klare forventninger til at barnekoor-
dinatorrollen, som ble lovpéalagt fra 1. august 2022,

Kapittel 7

vil forbedre situasjonen for familier med funk-
sjonshindrede barn. Det er gjennomferingen
fremover som vil avgjere om barnekoordinatorrol-
len vil f4 den betydningen lovgiver ensket. Derfor
er det betryggende at det er etablert et folgefors-
kningsprosjekt som muliggjer en god evaluering
av ordningen. Det er koordinerende enhet i kom-
munen som har plikt til & felge opp og sikre at
individuell plan og barnekoordinator fungerer
etter intensjonene.

En kritisk suksessfaktor er om det vil folge
med tilstrekkelig oremerkede midler til kommu-
nene. Midlene som er satt av i statsbudsjettet for
2023 er imidlertid kun midler hvor kommunene
vil bli kompensert gjennom en ekning i rammetil-
skuddet.'* Da kan det stilles sporsmél ved om
foringene i form av lovendringene vil vaere til-
strekkelige til at barnekoordinatorstillingene blir
prioritert i kommunene. Det vil ogsa veere avgjo-
rende at hver koordinator ikke far for mange fami-
lier & folge opp. Bare med tilstrekkelig tid til hver
familie, vil barnekoordinatoren veaere i stand til &
utfere jobben pa en mate som medferer en faktisk
avlastning for foreldrene.

Fra ordlyden i noen stillingsutlysninger utval-
get har sett, kan det se ut som om barnekoordina-
toren skal ivareta familien. Utvalget mener det blir
viktig, ettersom hele familien blir berert nar en
familie har et funksjonshindret barn. Ordningen
ma sikre at ogsa familier med ulike minoritetsbak-
grunner, far den koordineringshjelpen de trenger
og reell tilgang til de tjenestene de har krav pa.
Det krever at de nye barnekoordinatorene ogsa
har tilstrekkelig flerkulturell kompetanse til & iva-
reta disse familienes behov.

Utvalget er bekymret for at det vil veere van-
skelig for barnekoordinatorene 4 felge opp famili-
ene pa en god nok mate, dersom disse ikke er uav-
hengige av kommunene/bydelene. En barnekoor-
dinator som er ansatt av kommunen, kan komme
til & oppleve en «dobbel lojalitet» — bade til fami-
lien, barnet og disses behov, og til kommunen
som arbeidsgiver og dennes ressurser og oko-
nomi. Det blir ledelsen av koordinerende enhet i
kommunen som maé serge for at barnekoordinato-
rene har rom til 4 utfere denne jobben slik at bar-
nefamiliene faktisk vil fi den hjelpen de har rett
pa. Etter folgeevalueringen av barnekoordinator-
rollen er fullfert, ber det gjeres en vurdering av
hvor ansvaret for barnekoordinatorstillingen skal
ligge. Utvalget mener dette blir viktig for 4 sikre at

14 1 Epost fra Kommunal- og distriktsdepartementet datert
07.10.22.
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barnekoordinatorrollen kan fungere i trdd med
lovgivers intensjon.

Utvalget mener at det ber uteves skjonn og gis
unntak for 18-ars regelen for de familiene som vil
trenge hjelp til koordinering av tjenester ogsa
etter at barnet har fylt 18 ar.

Behov for oppdaterte veiledere

Utvalget mener veilederne som kommunalt
ansatte bruker for a utmale helse- og sosialtjenes-
ter til barnefamilier, jevnlig ma oppdateres — og
sees i sammenheng. Dette er et arbeid som det
haster med & fa pa plass, ettersom bruk av utda-
terte veiledere i kommunene bidrar til at barnefa-
miliene ikke far de tjenestene de har rett pa. Utval-
get mener ogsa at lett tilgjengelig sprak, og til-
gang til lett forstielige digitale losninger, bor pa
plass. Slik kan alle, uavhengig av bakgrunn, fa
enkel tilgang til de tjenestene de trenger. Ansatte
som forvalter og gir tjenestene til denne gruppen,
ma gis kompetansen som setter dem best mulig i
stand til 4 levere gode og relevante tjenester.1®
Nér det gjelder tildeling av BPA i barnehage, er
det viktig at det er barnets assistansebehov som
legges til grunn, ikke foreldrenes.

Pleiepenger

Utvalget setter spersmaltegn ved om ordningen
med omsorgsstenad fungerer tilstrekkelig som
oskonomisk kompensasjon til foreldre som ikke
kan delta i arbeidslivet p4 grunn av omsorgsopp-
gaver for egne barn. Utvalget anbefaler at det i
stedet innvilges pleiepenger, som er en rettighets-
basert ytelse for foreldre med barn som har
behov for kontinuerlig tilsyn og pleie.

Oppfalging av sosken

Utvalget mener det trengs en langt mer maélrettet
oppfelging av sesken til funksjonshindrede barn. I
dag kommer tilbud ferst pa plass for sesken etter
at sosken eller foreldre selv har etterspurt det.
Utvalget tror derfor at mange sosken ikke far et
tilbud.

115 g kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes
rettigheter for mer informasjon om behovet for oppleering i
CRPD av tjenesteytere i ulike deler av forvaltningen.
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7.13 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak har som mal & sikre til-

strekkelig finansiering for tiltakene for familier

med funksjonshindrede barn, og sikre solid kom-
petanse.

Var visjon er at det ikke skal oppleves som en
kamp mot myndigheter og stetteordninger 4 ha et
funksjonshindret barn, men at det tvert imot skal
oppleves som et lagspill der hele familien far veere
deltagende, og der kommunikasjonen oppleves
klar og enkel. Da er det ogsa viktig 4 leere av alt
det som faktisk fungerer, og & legge godt til rette
for dyktige fagfolks deltagelse og innsikt. Med
utgangspunkt i dette og gjennomgangen utvalget
har gjort p4 omradet, foreslar utvalget at:

— Det sikres tilstrekkelig eremerket finansiering
til barnekoordinatorstillingene.

— Det seorges for at barnekoordinatorene som
skal folge opp familier med ulike minoritets-
bakgrunner har tilstrekkelig flerkulturell kom-
petanse for oppgaven.

— Det sikres at barnekoordinatorene far anled-
ning til 4 veere koordinator for sele familien.

— Det sikres at barnekoordinatorfunksjonen fol-
ges opp og forbedres i trad med evalueringen
som skal gjores av denne.

— Det stilles krav om kompetanse til koordinato-
rer og tjenesteytere.

— Barneombudet saerskilt felger med pa hvordan
den nye barnekoordinatorrollen pavirker funk-
sjonshindredes barns oppvekstsvilkar.

— Statsforvalterne ma overvike neye hvordan
den nye barnekoordinatorrollen fungerer.

— Utdaterte veiledere i helse- og sosialsektoren
oppdateres i trdd med dagens lovverk og
CRPD.

— Digitale losninger og klarsprak blir forbedret i
seknadsprosedyrer for helse- og sosialtjenes-
ter.

— Ordningene med ekonomisk kompensasjon,
serlig retten til pleiepenger, til foreldre som
ikke kan delta i arbeidslivet pd grunn av
omsorgsoppgaver for egne barn, blir styrket.

— Barnets assistansebehov legges til grunn ved
tildeling av BPA til barn i barnehage.

— Den nasjonale parerendeveilederen ma inne-
holde krav til tiltak som skal tilbys sesken som
parerende. Videre vil utvalget anbefale at Seos-
kenintervensjonen SIBS innferes som et nasjo-
nalt oppfelgingstiltak for sesken til funksjons-
hindrede barn.

— Det offentliges finansiering av likepersonsar-
beid som drives i organisasjonene blir styrket.
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Ressursene til Hva med oss?Kkursene til Bufdir blir tilgjengelige for foreldre med minoritets-
for péarerende og foreldre med funksjonshin- bakgrunn, pa ulike sprak — og at tilbudet nar
drede barn blir styrket, slik at flere vil fa anled- frem til dem det gjelder.

ning til delta. Det ma ogsé sikres at kursene
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Kapittel 8
Oppvekst, fritid og deltakelse for funksjonshindrede barn og
unge

Det likaste eg visste dd eg var liten var at far bar
meg i seng. Kveld etter kveld bar han meg i seng,
til det bratt var slutt.

Slik er livet. Ein gar rundt og er for liten. Sd
brdtt er ein for stor. Den vesle glipa da ein er
akkurat passe, er ikkje lett a oppdage. [...]

Livet vi lever, har alltid minst to lag rundt
seg. Det fyrste ev kroppen. Det andre er romma vi
ferdast i, enten dei er heimen, familien, arbeidet,
den geografiske plassen eller reisemadlet. Livsfor-
teljinga var er flettverket av desse to faktorane.
Somme gonger er dei kryssande tradane i dette
flettverket lettare a sjd, som den gongen ein var

boren i seng for siste gong av ein far.
Fra Mjosa rundt med mor
av Bjorn Hatterud (2020) s. 32-33

8.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet skal handle om oppvekstsvilkar
for funksjonshindrede barn og unge, og deres
muligheter til 4 ha en aktiv fritid og delta i samfun-
net pa lik linje med andre barn og unge. Mange av
disse barna og ungdommene fir ikke de samme
oppvekstsvilkarene og fritidstilbud som andre
jevnaldrende. Denne gruppen barn og unge er
sveert heterogen, med mange ulike utfordringer.
Like fullt har mange av dem til felles at de opple-
ver barrierer og manglende tilrettelegging for &
kunne ha en vanlig barndom og oppvekst. Disse
barrierene medferer at funksjonshindrede barn
og unge er mer alene og utestengt fra mange av
de sosiale arenaene som andre barn og unge kan
delta pa. Barn og unge med ulike minoritetsbak-
grunner blir ekstra utsatt.

Dette kapittelet har ogsd med en del om sko-
len, fordi skolen, som vi skal se, har sa stor betyd-
ning for fritiden. Derfor omtales noen problemstil-
linger bade i dette kapittelet og i kapittel 9: Grunn-
skole og videregdende opploering.

Nar vi vet hvor viktig tidlig innsats er for a
legge et godt grunnlag for et godt liv, ma vi legge
til rette for at alle barn og unge kan delta og bli
inkludert pa deres egne premisser. Universelt
utformede losninger pa alle fritidsarenaer blir
seerlig viktig. Kapittelet handler om de som er i
barne- og ungdomsfasen, der ungdomsfasen for
noen kan vare utover fylte 18 ar. Kapittelet vil pri-
meert ta utgangspunkt i barn og unges perspektiv
og hvordan de selv opplever sine oppvekstsvilkar
og muligheter til & ha en aktiv fritid.

8.2 Kunnskap og erfaringer

Fritidsaktiviteter er seerlig viktig for barn og
unges utvikling av sosiale ferdigheter og felles-
skap med jevnaldrende.

NOU 2016: 17 Pa lik linje s. 152

Ifolge FNs barnekonvensjon artikkel 31 har alle
barn og unge rett til hvile, lek og fritid. Denne ret-
tigheten tydeliggjores gjennom FNs konvensjon
om rettighetene til personer med nedsatt funk-
sjonsevne (CRPD) som eksplitt sier at det skal sik-
res at «barn med nedsatt funksjonsevne har
samme mulighet til & delta i lek, forneyelser, fri-
tidsaktiviteter og idrettsaktiviteter, og de aktivite-
tene som finner sted pa skolen».! CRPDs artikkel
7.2 slar ogsa fast at barnets beste skal vaere et
grunnleggende hensyn ved alle handlinger som
beregrer barn som er funksjonshindret. Barn har
ogsd rett til heyeste mulig helsestandard for &
kunne delta i samfunnet pa lik linje med andre
barn og unge.? Og ikke minst slar CRPDs artikkel
5.3 fast at «alle hensiktsmessige tiltak» skal settes
i verk for & fremme likhet og avskaffe diskrimine-
ring av funksjonshindrede barn og unge. Til tross
for disse klare rettighetene, underbygger bade

1 CRPDs artikkel 30.d.
2 CRPDs artikkel 25. Helse.
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forskning og erfaringer som sivilsamfunnsorgani-
sasjoner har med denne gruppen, at det skjer
alvorlige brudd bade pa CRPD og barnekonven-
sjonen. Funksjonshindrede barn og unge deltar
ikke pa fritidsaktiviteter pa lik linje med andre, og
de har et mindre variert aktivitetstilbud etter sko-
len enn andre barn og unge.?

Flere undersekelser har vist til en sammen-
heng mellom manglende inkludering pa skolen og
manglende inkludering pa fritiden.* Den spesial-
pedagogiske praksisen med & ta elever ut av klas-
sen, har en negativ innvirkning pa sosial delta-
kelse i skolen, men ogsé pa sosial deltakelse i friti-
den.® Flere undersokelser har vist at assistent-
bruk og spesialundervisning har en egen effekt
p& omfanget av sosial deltakelse i fritiden.® Dette
skyldes at naerveeret av assistenter og spesialpe-
dagoger hindrer sosiale relasjoner i skolen, noe
som far folger for deltakelse pa fritiden.”

Funksjonshindrede elever som gér i vanlig
skole, men som blir tatt mye ut fra skoletimene
med de andre elevene, har en lavere sosial delta-
kelse i skolen enn funksjonshindrede elever som
har et helt segregert oppleringstilbud.® Det &
veere pa samme arenaer er en forutsetning for
bade & etablere og a vedlikeholde relasjoner.
Funksjonshindrede barn befinner seg pa andre
arenaer enn evrige barn, serlig nar de blir eldre.
Mens barn som ikke er funksjonshindret géar
sammen hjem fra skolen, er mange funksjonshin-
drede barn enten i skolefritidsordning (SFO) eller
blir kjert hjem med taxi. Rent fysisk er det storre
avstand til andre barn.? Nyere undersokelser
viser ogsa at funksjonshindrede barn er mer alene
enn andre barn og unge, og at gruppen barn og
unge med «sammensatte behov» svarer at de i
liten grad er tilfreds med livet.10

For mange funksjonshindrede barn har neer-
skolen betydning for vennskap og fritidsaktivite-
ter. De som gar pa naerskolen, har flere venner og
opplever at de er del av et fellesskap pa skolen pa

3 Ien undersokelse om barn og unges deltakelse i organisert

fritidsaktivitet som Oslo Economics har gjennomfert pa
vegne av Bufdir, oppgir 9 av 10 foreninger at de i liten eller
sveert liten grad lykkes i & rekruttere funksjonshindrede
barn og unge jf. Innspill fra Redd Barna (28.02.22); Olsen
(2022).

4 Wendelborg & Ytterhus (2009a); Wendelborg, Kittelsaa,
Roe, Molden & Wik (2020); NOU 2016: 17

5 Wendelborg & Paulsen (2014); Finnvold & Dokken (2021);
Wendelborg & Ytterhus (2009b)

Ibid.

Wendelborg & Paulsen (2014)
Ibid.

Ibid.

10 Tarsen (2022)

© 0 N
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lik linje med andre elever pa skolen. Da kan en let-
tere omgés jevnaldrende og delta pd organiserte
og uorganiserte fritidsaktiviteter sammen med
andre som ikke er funksjonshindret.!! For funk-
sjonshindrede barn som gar pa spesialskoler eller
forsterkede skoler, er ikke dette nedvendigvis en
relevant problemstilling. Barn som har behov for
4 ga pa en spesialskole, vil ogsad kunne delta i akti-
viteter som er tilknyttet spesialskolen. Selv om det
er lite forskningsbasert kunnskap om erfaringene
elevene som géar pa spesialskoler har nér det kom-
mer til utvikling av vennskap og deltagelse i fri-
tidsaktiviteter, har utvalget erfart at en del elever
og deres foresatte foretrekker spesialskoler og
opplever det som den beste losningen for sine
barn.12

Barn og unges fritidsaktiviteter er vanligvis
organisert av kommunen og frivillige organisasjo-
ner. Kommunen er ansvarlig for at funksjonshin-
drede barn og unge ogsé far et fritidstilbud. Redd
Barna uttrykker i sitt innspill til utvalget bekym-
ring for at funksjonshindrede barn og unge i flere
norske kommuner blir «plassert» i helse- og vel-
ferdssektoren, og ikke under oppvekst, kultur og
fritid. Det medferer at barn og unges funksjons-
hindring blir gjort til et spersmél om helse og syk-
dom, og ikke om muligheter for deltakelse.!®
Redd Barna erfarer at funksjonshindrede barn og
unge opplever utenforskap og blir utsatt for syste-
matisk diskriminering pa grunn av fordommer og
mangel pa kunnskap hos voksne. Dette gjor at de
ekskluderes fra aktiviteter bade i fritiden og pa
skolen.

En sperreundersekelse utfert blant norske
kommuner i 2019 avdekket at 75 prosent av de
spurte kommunene svarte at de ikke hadde trans-
portordninger for funksjonshindrede barn og
unge.* Redd Barna péapeker at fordommer, lave
forventninger og manglende kunnskap fra voksne
er de usynlige barrierene som stenger funksjons-
hindrede barn ute. I tillegg meoter de pa en rekke
fysiske barrierer. Redd Barnas erfaring er at sum-
men av dette forer til skam, bekymring, ensomhet
og utenforskap for denne gruppen barn og
unge.®

Jeg hadde to onsker; jeg hdpet a bli frisk og d
finne noen som kunne veere glad i meg. Det var
det hverdagen min handlet om. En drom om d

—

1 Wendelborg et al. (2020)

2 Se kapittel 9: Grunnskole og videregiende oppleering
Innspill fra Redd Barna til utvalget (28.02.22)

4 Bufdir (2023b)

> Innspill fra Redd Barna til utvalget (28.02.22)

=
w



100 NOU 2023: 13

Kapittel 8

veere som andre, men ogsd bli elsket som den jeg
var.
Fra Min skyld av Abid Raja (2021) s. 25

Digitale arenaer

Stortingsmeldingen 18 Oppleve, skape, dele peker
péa at digitale plattformer er kilder til opplevelser,
skapende virksomhet og sosiale meter for barn og
unge. Hvilke arenaer og plattformer de oppseker,
er i stor grad bestemt av hvilke interesser de har,
hvor vennene deres er og hva som er tilgjenge-
lig.1® For mange funksjonshindrede barn og unge
blir digitale arenaer enda viktigere for vennskap
og sosial kontakt enn for andre barn. En underse-
kelse fra 2019 av det digitale hverdagslivet til
funksjonshindret ungdom konkluderte med at
ungdommene bruker digitale medier til bade &
skape nye og vedlikeholde etablerte relasjoner.!”
Undersokelsen viste at jenter var mer aktive pa
sosiale medier, mens guttene er mer aktive innen
spilling.’® De fleste som deltok i undersgkelsen
synes at internett gjor hverdagen deres enklere,
og fa sier at funksjonshindringen er begrensende
for dem nar det kommer til deltakelse pa nett.
Resultatene fra studien viste et skille mellom
skole og fritid, hvor ungdommene opplevde delta-
kelse pé skolen som vanskelig, mens de i sterre
grad mestrer fritiden pa nett.1?

— Yes! Roper Ridha. Han sitter pa rommet sitt og
spiller dataspill. Ved siden av sitter mammaen
hans. Hun folger med pa spillet. Det kan se ut
som om Ridha og mamma sitter der alene, bare
de to. Men de er ikke alene. Neida, Ridha spiller
med mange andre, online. De andre som spiller
sitter hjemme hos seg selv og, og de er enten ven-
ner fra nabolaget hans, folk fra rundt om i Norge
eller folk fra hele verden. I spillverdenen er han
sjelden alene.

— Mange ganger avtaler jeg d spille med ven-
nene mine.

Fristed. A spille dataspill, eller d game, som
mange kaller det, er noe mange barn vil. Ridha
Joler seg fri nar han gamer, for det er noe han
Joler han er god til, og ndr han gamer, tenker han
ikke pa ting han syns er vanskelig.

— A spille er bare goy. Det kuleste er at det er
sd mye man kan gjorve. Lope rundt, bygge ting,
lose nye oppgaver, sier han. Ridha har ADHD, og

16 Meld. St. 18 (2020-2021)

17 Mainsah, Steinnes & Teigen (2019)
18 Thid.

19 1hid.

Pa hoy tid

i hverdagen er det mange ting han ikke syns er sd
lett. Han syns det er vanskelig d konsentrere seg
pa skolen og d sitte lenge stille. Derfor tar det litt
lengre tid a leere ting, og nar han ikke forstdr alt
loereven sier, begynner han a kjede seg. Det synes
Ridha ikke er noe kult.

En annen ting som kan veere vanskelig er nar
han far beskjed om d ga fra en oppgave til en
annen, eller fra en aktivitet til en annen. Da er
det lurt at han far beskjeder i god tid, sa han kan

forberede seg. Sann er det for mange med ADHD.
Fra -Alle Kan! 12 hverdagshelter forteller sine historier,
av Christina Skreiberg

NRK presenterte i 2019 historien om Mats, som
dede i 2014 25 ar gammel. Han hadde en muskel-
sykdom og satt i rullestol. Hans far, Robert Steen,
tidligere byrad for helse, eldre og innbyggertje-
nester i Oslo kommune, fortalte historien om sen-
nen. Mats hadde hele sitt sosiale liv i spillverde-
nen til World of Warcraft, noe foreldrene forst for-
stod betydningen av etter hans ded. I spillverde-
nen fant Mats flokken sin, en vid krets av gode
venner. Gjennom sine spillkarakterer fikk Mats
utgjere en forskjell i andre menneskers liv. Det
var forst etter at Mats var ded, da meldingene rant
inn, og venner kom reisende fra utlandet for a
delta i begravelsen til Mats, at foreldrene forstod
hvor naere de digitale vennskapene Mats hadde
hatt, var, og hvor mye han hadde betydd for ven-
nene i spillverdenen.?

Mobbing, negative holdninger og hatprat

Hatefulle ytringer er beslektet med mobbing, som
kan ta ulike former, ogsa pa sosiale medier.2! Unge
funksjonshemmedes undersokelse av mobbing og
hatprat mot funksjonshindrede barn og unge (2020)
fant at mange av informantene hadde opplevd a fa
krenkende kommentarer om funksjonshindring og
utseende eller grove og alvorlige kommentarer som
at «man ikke burde veert fodt», «man kan g og
henge seg», «<har ikke rett til & leve», eller skjellsord
som «mongo», «retard», «kropling» og <hemma».?2
Dette blir kalt identitetsbasert mobbing.2>

20" Schaubert (2019). Denne historien ble ogsa presentert av
BBC den 07.02.19, Schaubert (2019).

21 Utdanningsdirektoratet (2016). I handlingsplanen Ef sam-
Sfunn for alle — Likestilling, demokrati og menneskerettigheter
(2020-2025) handler tiltak nr. 75 om en kampanje om hate-
fulle ytringer, hatkriminalitet og trakassering av personer
med funksjonsnedsettelse som Bufdir skal utfere pa vegne
av Kultur- og likestillingsdepartementet. Se Trigger (2021).

22 Unge funksjonshemmede (2020)

23 Tbid.
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Boks 8.1 Sta opp mot hatprat!

«De kalte meg devefaen, devejaevel, du er ikke
verdt en dritt, du burde forsvinne fra verden,
at jeg ikke er en del av samfunnet. Det var mye
harde ord, og det gikk jo hardt inn pd meg,
men det s ikke de.» Hans, 21 ar.

«Medelever kunne Kkjore meg i rullestol
halvveis utenfor trappen, bare for at jeg skulle
bli redd. Jeg husker ogsa at de kunne mete
meg pa skoleveien hjem og helle ut skolesa-
kene mine.» Sara, 35 ar

Fra Sta opp mot hatprat! av Unge funksjonshemmede
(2020) s. 13-14.

Utviklingshemmede er mer utsatt for mobbing
enn befolkningen generelt.2* Funksjonshindrede
med samisk bakgrunn er mer utsatt for ulike for-
mer for mobbing enn andre funksjonshindrede,
hvor samiske kvinner er mer utsatt for mobbing
og vold enn samiske menn.2> Mobbing er ogsa en
av flere faktorer som oKker risikoen for darlig psy-
kisk helse blant funksjonshindrede med samisk
bakgrunn.?6 Det er ogsa gjort undersekelser som
avdekket hoy forekomst av mobbing av hersels-
hemmede elever.?’

En undersekelse fra 2016 viser at én av tre
funksjonshindrede har blitt utsatt for hatefulle
ytringer,2® samtidig som det kun er registrert en
handfull anmeldelser érlig. Det er lite kunnskap
om denne formen for hatytringer bade hos de som
blir utsatt for det og hos de som skal etterforske
det. Stopp hatprat mener dette er en sannsynlig
arsak til at s& fa hendelser anmeldes.?? Organisa-
sjonen mener forstdelsen av hatprat mot funk-
sjonshindrede personer ber styrkes, og at det
trengs mer forskning. Ogsa kunnskapen ber styr-
kes, hos bade de som utsettes for hatprat, institu-

24 Gjertsen (2019)

25 Ibid; Melbee, Johnsen, Fredreheim & Hansen (2016).
Utvalget i denne underseokelsen var hovedsakelig voksne,
men ogsa noen ungdommer og barn.

26 Gjertsen (2019). Begrepet «intellektuelle funksjonsnedset-
telser» blir brukt i teksten det refereres til.

27 Herselshemmedes Landsforbund (HLF) (2017)
28 Olsen, Vedeler, Elvegard & Eriksen (2016)
29 Tnnspill fra Stopp hatprat til utvalget (24.11.22)
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sjonene som skal bekjempe hatprat og samfunnet
generelt.0

Selv om digitale arenaer for mange funksjons-
hindrede barn og unge representerer arenaer de
kan delta fullt ut pa, er mobbing pa disse digitale
flatene en utfordring. I en undersokelse om det
digitale hverdagslivet til funksjonshindret ung-
dom, finner Maisah et al. (2019) at et fitall av
respondentene, bade funksjonshindrede og
andre, oppgir at de har opplevd mobbing, trusler
eller utestengning pé internett. Respondentene
som er funksjonshindret oppgir noe heyere tall for
mobbing, trusler og & bli utestengt.

Disse undersekelsene viser i sum at mobbing
og negative holdninger representerer et stort pro-
blem for funksjonshindrede barn og unge. Det er
ogsa viktig & veere oppmerksom pa barn og unge
som tilherer flere minoritetsgrupper samtidig,>!
noe som kan fere til diskriminering pé flere
grunnlag og dermed ytterligere utestengelse.

Fra bruker til borger trakk frem at andres hold-
ninger for mange funksjonshindrede er en stor
barriere for deltakelse. Mange unnlater & delta i
aktiviteter/arrangementer i frykt for & bli satt
utenfor. Her er barn og unge spesielt sarbare. I
denne utredningen hevdet man at det var behov
for tiltak som kan bidra til bedre forstaelse og mer
kunnskap hos myndigheter, planleggere og
ansatte i tjenesteapparatet.32

Vi var ti—tolv ungdommer i toppetasjen pd en
noksd nyoppfort blokk, hvor vi alle bar pa hver
var tunge bagasje. De ansatte hadde blitt orien-
tert om sykdommen og misdannelsen min, men
ingen av ungdommene visste at jeg slet med et
medfodt handikap. Jeg hadde nektet de ansatte d
Jortelle dem om det, klarte ikke fortelle om mine
behov. Gjennom hele livet hadde jeg hatt store
utfordringer med a ta imot sympati og empati.
Jeg ville ikke veere den folk syntes synd pa, hadde
ingen treming i d ta imot omtanke og forstdelse.
Alt var flaut og intenst skambelagt, noe jeg mdtte

skjule for mitt bare liv.
Fra Min skyld av Abid Raja (2021) s. 61

30 Thid. Se Unge funksjonshemmedes prosjekt om hatprat,

hvor de har laget bade en rapport og et undervisningsopp-
legg, Unge funksjonshemmede (2020).

Se kapittel 5: Mer enn funksjonshindret! og Kapittel 13: Sam-
Sfunnsdeltakelse for funksjonshindrede voksne for flere refe-
ranser pa undersgkelser om holdninger til funksjonshin-
drede personer.

32 NOU 2001: 22

31
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8.3 CRPD-komitéens merknader og
anbefalinger til Norge

CRPD-komitéen har uttrykt felgende bekymrin-
ger om situasjonen for funksjonshindrede barn i
Norge:33

— At det ikke er likeverdig tilgang til helsehjelp,
omsorg og andre muligheter for funksjonshin-
drede barn med samisk eller minoritetsbak-
grunn.

— Mangelen pa tilgjengelige mekanismer for at
funksjonshindrede barn kan realisere sine ret-
tigheter, bli hert og fa sitt syn tatt hensyn til i
saker som vedrerer dem, spesielt i skolen.

— Mangelen pa tilgjengelige klagemekanismer
for funksjonshindrede barn.3*

Pi bakgrunn av disse bekymringene ga CRPD-
komitéen blant annet disse anbefalingene til
Norge:

— Tai betraktning alle funksjonshindrede barn i
lovgivning, utforming av politikk og tiltak utfra
prinsippet om at alle barn skal ha like mulighe-
ter og bli inkludert i samfunnet. Ha en spesiell
oppmerksomhet pa barn med minoritets- eller
samisk bakgrunn.

— Utvikle strategier og tilgjengelighetsmekanis-
mer for at barn skal kunne delta i beslutnings-
prosesser som bererer deres liv, garantier for
retten til & bli hert, spesielt i skolen, og at de
har tilgang til tilgjengelige og barnevennlige
klagemekanismer.

Komitéen uttrykte ogsd bekymring for tilgangen
til stottetjenester i kommunene, spesielt BPA.36
Tilgang til tilstrekkelig BPA er for mange funk-
sjonshindrede avgjerende for & kunne delta i fri-
tidsaktiviteter og annet sosialt liv. Komitéen
utrykte ogsd bekymring for at funksjonshindrede
personer, spesielt barn, meter barrierer for a delta
i kulturelt liv, sportsaktiviteter og andre fritidsakti-
viteter (jf. artikkel 30). Komitéen anbefalte derfor
at Norge setter i gang de nedvendige tiltak for a
sikre og fremme inkluderende og tilgjengelige
fasiliteter for aktiviteter innen idrett og fritid.’

Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

34 Ibid.
35 Ibid.
36 Ihid.
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Flere av disse anbefalingene ble ogsa gitt fra
det norske sivilsamfunnet i den alternative rappor-
ten som de laget til CRPD-komitéen i 2019.38 Den
var et supplement til den norske offisielle rappor-
ten og gav blant annet folgende anbefalinger:

— Synliggjore barnets beste som grunnleggende
hensyn i lover som bererer funksjonshindrede
barn.

— Lovfeste kommunale medvirkningsorgan for
barn og unge, med tilherende nasjonale ret-
ningslinjer.

— Sikre at funksjonshindrede barn og unge inklu-
deres i disse organene, og i praksis har en
meningsfull mulighet til & delta i alle beslut-
ningsprosesser som angér dem direkte.

— Gjennomfore en nasjonal utredning av barn og
unges muligheter til & delta, bli hert og med-
virke, med serlig fokus pa funksjonshindrede
barn.

— Sikre at funksjonshindrede barn i asylmottak
far den behandlingen og tilretteleggingen de
trenger.

— Gjennomfere en nasjonal utredning av situasjo-
nen for barn som opplever sammensatt diskri-
minering, med sikte pa & utvikle tiltak for a for-
bedre deres situasjon.>?

Barnerettsorganisasjoner fra det norske sivil-
samfunn produserte ogsé i 2018 en skyggerapport
til FN, da i forbindelse med Norges hering i FNs
barnekomité.*? Skyggerapporten kom med flere
anbefalinger til Norge angidende mulighetene for
funksjonshindrede barn til 4 delta i samfunnet.
Sentralt i anbefalingene er betydningen av BPA.
For at barn og unge skal fi vaere uavhengige og
delta i samfunnet pa lik linje med andre barn og
unge, anbefalte rapporten at det trengs en ny,
egen lovregulering av BPA. Barn og unge ma
ogséd fa en garanti for BPA-timer for deltakelse i
samfunnet. Skyggerapporten anbefalte i tillegg at
offentlige planer og strategier for barn og unges
deltakelse i sport, kultur og andre aktiviteter, mé
inkludere funksjonshindrede barn og unge. Dette
gjelder ogsé for offentlig informasjon og IT.4!

37 1bid. Se kapittel 8: Oppvekst, fritid og deltakelse for funksjons-
hindrede barn og unge om ulike typer assistanse og bistand
til funksjonshindrede barn og unge.

38 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
39 Ibid.

40 Forum for Barnekonvensjonen (FfB) og Barneombudet
(2017)

41 Thid.
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8.4 Samarbeid mellom myndigheter,
frivilligheten og
kompetansemiljger

Foreldres sosioskonomiske bakgrunn kan ogsa
ha konsekvenser for i hvor stor grad funksjons-
hindrede barn og unge kan delta i fritidsaktivite-
ter. I Stortingsmelding 24 Familien — ansvar, frihet
0g valgmuligheter*? slo regjeringen fast at alle
barn, uavhengig av foreldrenes gkonomi, skal ha
mulighet til 4 delta jevnlig i minst én organisert
fritidsaktivitet sammen med andre. Kommunene,
frivilligheten og staten gikk derfor i juni 2016
sammen om Fritidserkleeringen®® som var en fel-
les innsats for 4 realisere denne méalsetningen.*

I 2022 ble en fornyet Fritidserkleering initiert
og signert av barne- og familieminister Kjersti
Toppe og en rekke andre statsrader og organisa-
sjoner, deriblant Norsk Kulturskolerad,*? Unge
funksjonshemmede?® og Idrettsforbundet.4” Stor-

Boks 8.2 Fritidserkleeringen

Fritidserklaeringen er en intensjonsavtale mel-
lom regjeringen, Kommunesektorens organi-
sasjon (KS) og frivilligheten. Malet er & sikre
at alle barn og unge, uavhengig av foresattes
pkonomi og sosiale situasjon, skal ha mulighet
til & delta jevnlig i minst én selvvalgt organi-
sert fritidsaktivitet, sammen med andre barn
og unge. Partene i Fritidserkleeringen skal
rette fokus pa ulike barrierer for & delta i fri-
tidsaktiviteter, og jobbe for 4 fierne disse hind-
ringene. Spesielt fokuseres det pa ekonomi
som barriere, fordi mange hindres i 4 delta pa
aktiviteter nar disse blir for dyre. Dette gjelder
ogsa for unge med funksjonsnedsettelser, som
ofte har tilleggsutgifter knyttet til blant annet
transport, helse og utstyr.

Barne- og familiedepartementet & Kultur- og likestillings-
departementet (2022)

42 Meld. St. 24 (2015-2016)

43 Kultur- og likestillingsdepartementet (2022)

4 NOU 2016: 17

45 Kulturskolen er en organisert fritidsaktivitet og omfattes

dermed av Fritidserkleeringa. Norsk kulturskolerad ble
derfor en av partnerne i erkleeringen ved re-signeringen.

I januar 2020 ble ogsa Unge funksjonshemmede tatt inn i
Erklaeringsgruppen, som er partene som har signert og
stilt seg bak Fritidserkleeringen, Unge funksjonshemmede
(2022d)

47 Idrettsforbundet (2022)

46
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tingsmelding 18 (2020-2021) papekte at styrken
ved erkleeringen er at den samler stat, kommune
og frivilligheten om en felles innsats.*® Det avgjo-
rende blir hvordan denne erklaeringen blir satt ut i
praksis.

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser (NKBUF)

Helse- og omsorgsdepartementet har satt i verk et
tiltak for & oke deltakelsen til funksjonshindrede
barn og unge. Nasjonal kompetansetjeneste for
barn og unge med funksjonsnedsettelser
(NKBUF) ble etablert i 2012 for &:

(...) styrke og lofte et kunnskapssvakt omrade;
kunnskap om barn og unge med funksjonsned-
settelser og hva som kan bidra til likeverdige
muligheter for deltakelse pa alle livsarenaer,
herunder tilpasset fysisk aktivitet.4?

Helse Nord RHF er ansvarlig for kompetansetje-
nesten. I 2018 publiserte NKBUF en kunnskapso-
versikt om deltakelse for funksjonshindrede barn
og unge. I denne fikk spesielt deltakelse i fysisk
aktivitet oppmerksomhet.”

NKBUF drifter ogséa nettsiden Fritid for alle,
som er et nasjonalt knutepunkt som Helsedirekto-
ratet etablerte i 2007.°1 Denne nettsiden tilbyr
informasjon om tjenestetilbudet stottekontakt,
kultur- og fritidsdeltaking, og er en idé- og kunn-
skapsbank for kommuner som ensker a videreut-
vikle tjenestetilbudet sitt.”2> NKBUF peker pa vik-
tigheten av & tilby barn, ungdom og voksne tilbud
enten i form av individuelle stettekontakter, delta-
kelse i en aktivitetsgrupper eller et individuelt til-
bud i samarbeid med en frivillig organisasjon.53
NKFBUF har ogsa utviklet metoden Fritid med
bistand som vil bli beskrevet nedenfor.

8.5 Assistanse og bistand

For mange funksjonshindrede barn og unge er
det helt nedvendig med bistand og assistanse i
hverdagen. Ulike typer assistanse vil for mange

48 Meld. St. 18 (2020-2021)

49 Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funk-
sjonsnedsettelser (NKBUF) (2023c)

50 Kissow & Klasson (2018)

51 Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funk-
sjonsnedsettelser (NKBUF) (2023a)

52 Innspill fra NKBUF til utvalget (14.12.22)
53 Thid.
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veere en forutsetning for 4 kunne ha en aktiv fritid.
Funksjonshindrede barn og unge kan trenge
bistand med kognitive oppgaver, praktiske opp-
gaver, ledsaging, helsehjelp eller kommunikasjon.
Spesielt for barn gis mye av bistanden av foresatte
eller andre parerende. For 4 unnga overbelastning
av parerende og sikre funksjonshindrede barn
likestilling, finnes det en rekke ulike méter & orga-
nisere assistanse og bistand péa. Felles for disse er
at de er kommunale tjenester, noe som kan gi
store lokale variasjoner. De ordningene som er
mest aktuelle for & kunne sikre funksjonshindrede
barn og unge en aktiv fritid er stettekontakt, fri-
tidskontakt, brukerstyrt personlig assistanse
(BPA) og ledsagerbevis. Disse vil beskrives mer
inngaende nedenfor.

Stattekontakt

Stettekontakt er en lovpélagt tjeneste som kom-
munene plikter & tilby (f. helse- og omsorgstje-
nesteloven § 3-2 nr. 6 (b)). Stettekontaktens opp-
gave er 4 bidra til 4 gi den enkelte en meningsfull
fritid. Tjenesten kan veere et viktig tiltak for barn,
unge og voksne med psykiske utfordringer, kro-
niske sykdommer og funksjonshindre. Seknad om
stottekontakt vurderes individuelt og skjennsmes-
sig. Det er kommunen som ansetter og drifter ord-
ningen, men kommunen er samtidig forpliktet til &
sikre brukermedvirkning og brukerstyring. Stet-
tekontakt kan gis bade individuelt og i grupper. I
mange kommuner finnes det ikke tilstrekkelige
ressurser til 4 veilede de som engasjeres som stot-
tekontakt, eller til § tilrettelegge tilbudet slik at
det blir i trdd med den enkeltes snsker og behov.
Det kan ogsé veaere en utfordring a rekruttere stot-
tekontakter som passer aldersmessig, ogsa fordi
arbeidet er lonnet lavt. Et stottekontakttilbud kan
ogsé veere begrenset hvis stettekontakten kun er
tilgjengelig pa bestemte og begrensede tidspunkt
i uken. Disse faktorene gjor at tjenesten enkelte
steder ikke fungerer etter hensikten. Noen kom-
muner bruker begrepet «fritidskontakt> dersom
stettekontakten er innvilget for fritidsaktiviteter.

BPA - brukerstyrt personlig assistanse

BPA er, i likhet med stettekontakt, en tjeneste
kommunene er palagt a tilby (helse- og omsorgs-
tjenesteloven § 3-2 forste ledd nr. 6 bokstavene b
og d). BPA defineres som en alternativ méte &
organisere tradisjonelle tjenester pa som praktisk
bistand, hjemmetjeneste, stottekontakt og avlast-
ning til barn under 18. I BPA-tjenesten er det stor
vekt pa brukermedvirkning og den enkelte

P4 hoy tid

bestemmer selv hvem, hva og nér, slik at tjenesten
skreddersys til behov og ensker. I rundskriv nr. 1-
9/2015 slas det fast at BPA ogsé skal kunne benyt-
tes utenfor hjemmet, til fritidsaktiviteter og sosial
kontakt. BPA er en nyttig tjeneste som kan gi barn
og ungdom mulighet til 4 losrive seg fra forel-
drene, ved for eksempel & delta pa fritidsaktivite-
ter alene med sin personlige assistent. BPA er
ogsa mer fleksibelt enn stettekontakt, fordi assis-
tentene veiledes av noen nert barnet/ungdom-
men, for eksempel foresatte.

BPA-utvalget papeker i NOU 2021: 11 Selvstyrt
er velstyrt at siden BPA-ordningen ble utvidet i
2005 til ogsa a omfatte familier med funksjonshin-
drede barn, har en gradvis ekende andel av dem
som tildeles BPA vert barn og deres familier.”*
Nér familier med sma barn fair BPA, er det vanlig-
vis i form av avlastning for foreldrene. Nar familier
med sterre barn eller ungdommer far BPA, blir
tjenesten vanligvis gitt som tiltak direkte for bar-
net eller ungdommen selv. Dette for at de skal
kunne delta i aktiviteter og sosialt liv, og frigjere
seg fra foreldrene i takt med andre jevnaldrende
barn og unge.” Men BPA-utvalget hevder at ved-
takene for denne aldersgruppen i praksis nesten
utelukkende bygger pa foreldreperspektivet og
behovet for avlastning. Konsekvensen av det er at
de i liten grad legger til rette for 4 ivareta barnas
eller ungdommenes gradvis ekende behov for
egenutvikling og selvstendighet pa linje med
andre pa sin alder.”® Det er et brudd pa CRPDs
artikkel 19 om retten til 4 leve et selvstendig liv.

BPA-utvalget papekte at dersom kommunen
legger til grunn at foreldrene i stor grad skal iva-
reta omsorgsoppgaver overfor sterre barn og
ungdom nar det er omsorg som jevnaldrende iva-
retar selv eller ikke trenger, kan det medfere at
sterre barn og ungdom blir helt avhengige av for-
eldrene. Det kan gjelde alt fra a fi utfert grunnleg-
gende praktiske gjeremal i hverdagen, til & mote
venner og & veere med pa fritidsaktiviteter. Dette
kan fore til sterke begrensninger i et ungt menne-
skes liv, redusere den naturlige losrivelsen fra for-
eldrene og fere til mindre selvstendighet og
mulighet for & ta ansvar for seg selv og det livet
den enkelte ensker & leve.”” Ungdom har ogsa,
ifelge CRPDs artikkel 29, rett til deltakelse i det
politiske og offentlige liv. Det kan for eksempel
gjelder deltakelse i ungdomspartiene til politiske
parti eller i annen type organisasjonsliv. Det blir

> NOU 2021: 11
%5 Thid.
%6 Thid.
7 Thid.
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for mange vanskelig a vaere engasjert i samfunn-
spolitisk arbeid om en ikke tildeles tilstrekkelig
assistanse til 4 delta.

BPA-utvalget papekte at det kan oppstd seer-
lige utfordringer nir ungdom som har behov for
personlig assistanse skal flytte i egen bolig.
Hjemme har de gjerne hatt et begrenset behov for
assistanse, fordi foreldrene har hjulpet til og
boligen er godt tilrettelagt. Nar de flytter for seg
selv, kan de imidlertid oppdage at assistansebeho-
vet blir betydelig storre.”® BPA-utvalget skriver at
det i noen tilfeller kan vaere vanskelig a fa forsta-
else i kommunen for det okte assistansebeho-
vet.”

BPA-utvalget fremhever at for at BPA skal gi
barn og unge muligheten til 4 vaere aktive og delta
i samfunnet, ma det innvilges nok assistansetimer.
Det er fordi mangel pa assistansetimer kan fore til
at en aktiv fritid blir ofret til fordel for grunnleg-
gende behov, noe som kan fere til isolasjon og
ensomhet.%

Ledsagerordningen og ledsagerbevis

Et annet alternativ til assistanse for funksjonshin-
drede er ledsagerordningen. I motsetning til stet-
tekontakt og BPA er ledsagerbevis ikke en tje-
neste som er lovfestet, men noe det er opp til hver
kommune om de vil tilby. Ledsagerbeviset skal
sikre at den som har behov for folge eller assis-
tanse for 4 gd pa kultur- og fritidsarrangementer,
eller ta offentlig transport, har mulighet til & ta
med seg ledsager uten ekstra kostnad. I denne
ordningen stilles det ingen krav til hvem som fol-
ger barnet og ungdommen, og det kan derfor
benyttes til 4 fi med seg stottekontakt, BPA, fore-
satte eller en venn. I noen kommuner har ledsa-
gerbeviset en nedre aldersgrense. Beviset innvil-
ges uavhengig av om en er mottaker av kommu-
nale tjenester eller ikke. Kultur- og likestillingsde-
partementet jobber nd med & etablere et digitalt
ledsagerbevis og for & gjore ledsagerbilletter til-
gjengelig pa nett.’!

58 Se kapittel 13: Bolig

% NOU 2021: 11

60" Ihid.

61 Qe tiltak 60 i Et samfunn for alle - Likestilling, demokrati og
menneskerettigheter. Regjeringens handlingsplan for like-
stilling av personer med funksjonsnedsettelse 2020 — 2025.

Se ogsa en artikkel fra Handikapnytt som omtalte dette til-
taket i august 2021, Kvistum (2021a).

Kapittel 8

Fritid med bistand

Metoden Fritid med bistand gér ut pa 4 hjelpe
mennesker med ulike bistandsbehov inn i fritids-
aktiviteter. Metoden er utviklet av Anders
Midtsundstad ved NKBUF. Den bygger pa et
mestringsperspektiv, med vekt pd den enkeltes
onsker, behov og dremmer. Mélsettingen er at
deltakerne blir inkludert i selvvalgte kultur- og fri-
tidsorganisasjoner. Kommunens rolle er & veare
kontaktpunkt mellom de funksjonshindrede
barna, deres behov og de fritidstilbudene som fin-
nes i kommunen.5

Om en far en til et godt samarbeid mellom
kommuner og frivilligheten gir dette bedre forut-
setninger til 4 utvikle tjenestetilbud til den
enkelte.5 Den storste utfordringen handler om at
kommunene ma styrke sin kompetanse og sine
ressurser slik at flere far mulighet til deltakelse i
selvvalgte frivillige organisasjoner. NKBUF péape-
ker at kostnadene dette krever i stor grad vil
kunne dekkes inn gjennom en omdisponering av
den lovpalagte stottekontakttjenesten. Flere ma
gis stotte inn i selvvalgte aktivitetsgrupper eller

Boks 8.3 Aktive sammen

NKBUF har ogsa utviklet metoden Aktive
sammen i samarbeid med Norges frivillighets-
sentraler.

I denne metoden tydeliggjores to formal
hvor det ene er a gi frivillige organisasjoner og
kommuner et verktey for & organisere samar-
beid omkring sine innbyggere. Det andre er a
vise hvordan frivillige kan arbeide for & gi
stotte til & etablere og opprettholde tilherighet
i sosiale nettverk. Denne metoden er utviklet
av NKBUF i naert samarbeid med Norges fri-
villigsentraler som har ansvar for  felge opp
og drifte arbeidet rundt bruk av metoden.
Flere Frivilligsentraler har gjennom et prove-
prosjekt tatt metoden i bruk overfor barn og
unge. Senter for omsorgsforskning har ansvar
for 4 evaluere erfaringene fra dette prosjektet.

www.aktivesammen.no

62 Metoden Fritid med Bistand (FmB) er beskrevet i boken
Fritid med bistand. En metode for a stotte sosial inkludering,
Midtsundstad (2022). Se ogsd Nasjonal kompetansetje-
neste for barn og unge med funksjonsnedsettelser
(NKBUF) (2023b).

63 Innspill fra Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge
med funksjonsnedsettelser (NKBUF) til utvalget (14.12.22)
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gjennom 4 fa stette til & delta i helt ordineere fri-
tidsaktiviteter. Pa tilsvarende mate kan kommu-
nene redusere tilbud og bruk av individuelle stot-
tekontakter som fortsatt tilbys som eneste lgsning
for mange som innvilges et vedtak om stattekon-
takt. Metoden Fritid med bistand er i dag den
eneste kjente metoden som tydeliggjor hvordan
en kan stotte enkeltpersoner i en slik inklude-
ringsprosess. Metoden er utviklet og prevet ut i
mange forsknings- og utviklingsprosjekter i
Norge og Danmark.5

Feltet stottekontakt, kultur- og fritidsdelta-
kelse er i utvikling. I fritidserkleeringen legges det
vekt pé at alle barn og unge skal gis mulighet til &
kunne delta i en fritidsaktivitet. Hvordan en skal
gjore et slikt ideal til en realitet overfor barn og
unge med ulike bistandsbehov gis det ikke noe
Kklart svar pa.%> En fellesnevner for de nye tilnaer-
mingene pa feltet er at de ofte handler om et sam-
arbeid med frivillig sektor. I antologien Frivillig-
het. Nye former for frivillig arbeid i norske kommu-
ner beskrives flere eksempler.®6 Midtsundstad
papeker at om en far til et godt samarbeid mellom
kommuner og frivilligheten gir dette bedre forut-
setninger til 4 utvikle tjenestetilbud til den
enkelte. En viktig suksessfaktor handler om at
bade ansatte og frivillige opplever at de har
betingelser som gjor at de ensker a delta i slike
prosesser over tid.%

Oppsummert forer begrensinger i BPA og
andre typer assistanse og bistand til at mange
barn og unge ikke har muligheter til 4 ha likestilte
liv. Barndommen og ungdomstiden blir begrenset
av for lite tilgang pa assistanse. Det blir ogsa ofte
det som skulle veert en naturlig lesrivelsesprosess
fra foreldrene.

8.6 Deltakelse i kulturliv for
funksjonshindrede barn og unge

Barn og unge kan mete ulike barrierer for & delta i
kulturliv. Det kan vaere fysisk utilgjengelighet (for
eksempel manglende universell utforming av
gamle institusjonsbygg og pa kulturskoler) eller
transportutfordringer.%® For & bedre tilgjengelig-

64 Midtsundstad (2022); innspill fra NKBUF til utvalget
(14.12.22)

Midtsundstad referer til antologien Fritid sammen med
andre. Tilrettelagte fritidstienester i endring som handler om
erfaringer med 4 ta i bruk metoden Fritid med Bistand og
andre nye tilnzerminger, Kristiansen, Midtsundstad &
Ofstad (2018).

% Lorentzen & Midstundstad (2020)

67 hid.

65
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heten pa kulturarrangementer for funksjonshin-
drede, har Norske Kulturarrangerer utviklet 73l-
giengelighetsmerket. Det er en sertifisering for
kunst- og kulturakterer som har sikret god tilgjen-
gelighet for funksjonshindrede péa sine arrange-
ment.%

Forskning viser at funksjonshindrede barn og
unge har manglende tilgang pa kunstoppleering
allerede fra barnedrene.”” De kunst- og kulturak-
tiviteter som finnes av og med funksjonshindrede
personer, foregar ofte med et uttalt terapeutisk/
pedagogisk formal og ikke som et mal i seg selv.’!
Sakalt «Outsider arts» er kunst laget av ikke-pro-
fesjonelle kunstnere, som kan veere pasienter eller
kunstnere med utviklingshemming.”?> Senteret
Outsider Arts er et nasjonalt kompetansesenter og
visningssted for nasjonal og internasjonal «outsi-
der art>.”® Det ligger i Kvefjord kommune, i

Boks 8.4 Ny ung kunst (NUK)

NUK - ny ung kunst er en integrert kunstfesti-
val for nordnorsk ungdom mellom 14-20 ar.
Hvert ar, under Festspillene i Nord-Norge,
kommer ca. 150 ungdommer fra hele Nord-
Norge til Harstad for a delta pa ulike kunst- og
kulturverksteder i seks dager til ende. NUK er
et motested hvor unge kan metes pa tvers av
kjonn, etnisitet og funksjonsevne, og utvikle
sitt kreative og kunstneriske potensiale, uan-
sett forutsetning og kompetanse. NUK holder
hus pa Heggen videregiende skole, hvor krea-
tivt arbeid pa verkstedene, samt spising og
soving finner sted. Pa dagtid deltar ungdom-
mene pa verksteder innenfor kunst og kultur,
ledet av profesjonelle instrukterer. Pa etter-
middagstid kan ungdommene fritt benytte seg
av det tilbudet Festspillene ellers gir. Ungdom-
mens hus i Harstad er ogsa apent. Ungdom-
mene setter stor pris NUK, og mange omtaler
uka i Harstad som «érets beste uke». NUK er
en del av Festspillene i Nord-Norge. Funk-
sjonshindrede personer kan delta opp til fylte
40 ar.

https://festspillnn.no/nb/nuk/2022

68 Tnnspill fra stipendiat Nanna Kathrine Edwards, Institutt for
vernepleie, UiT, til utvalget (24.05.22)

69 Norske Kulturarrangerer (2022); Meld. St. 8 (2022-2023)
70 Giirgens (2004); Saur & Johansen (2013); Bamford (2012)
71 Skogdal (2015); Ineland & Sauer (2015)

72 Helsehistorisk forum (2021); Meld. St. 8 (2022-2023)
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Kanskje kan min historie hjelpe andre. Hverda-
gen min er ganske lik alle andres, men det er
noen ting som gjor meg litt spesiell: Jeg har en
mild utviklingshemning.

Det betyr at jeg leerer litt saktere, jeg kan
noen ganger virke litt umoden, og jeg trenger
litt mer tid enn andre pa diverse oppgaver. Dette
har jeg leert er en styrke, ikke en svakhet.

Gjennom hele min skolegang har jeg hatt
hjelpeleerere, og jeg har i flere fag veert pa grup-
perom med andre som har utfordringer. Jeg er
utrolig takknemlig for at jeg har fatt den oppfel-
gingen jeg trenger, og ikke minst at jeg fikk
hjelp sa tidlig.

Det er dessverre mange som ikke far hjelpen
og tilretteleggingen de trenger. Dette synes jeg
er utrolig synd. Alle har noe & bidra med i sam-
funnet, uansett hvor stort eller lite det kan virke.

Fordi jeg fikk hjelp tidlig nok, har jeg fatt
muligheten til 4 fa jobbe med det jeg liker, og til
4 bidra i samfunnet.

Jeg ble i fjor sommer ferdig med viderega-
ende skole etter 14 ars skolegang. Takket veere
alle som har hjulpet meg under skolegangen pa
Boltelokka, Fagerborg og Ulsrud, er jeg na
barne- og ungdomsarbeider.

I dag jobber jeg i praksis i barnehage gjen-
nom arbeidsavklaring hos Nav og er pa god vei

Boks 8.5 Det fgles av og til rart a veere sann som jeg er

til 4 fa fast jobb. Jeg trives veldig godt i jobben,
og ikke minst foler jeg meg heldig som far lov a
gjore det jeg liker, selv om jeg har litt utfordrin-
ger.

Det foles av og til rart 4 veere sdnn som jeg
er. Men heldigvis foler jeg meg inkludert og
respektert blant familie og venner. Jeg vet at det
ikke er alle som har det sann.

P4 barneskolen opplevde jeg en liten periode
a bli mobbet, spesielt av eldre gutter. Dette har
veert med pa & forme meg.

Men jeg gikk i en veldig fin klasse, der alle
sto rundt meg og beskyttet meg. Dette forte til
slutt til at mobbingen ga seg. Jeg tror ikke at de
som mobbet, egentlig skjonte hvor vondt det
kan gjere.

Jeg er utrolig heldig som har et godt nett-
verk rundt meg, for jeg vet at mange ikke har
det. Det er nettopp derfor jeg vil dele min histo-
rie.

Det er veldig viktig at vi ser de svakeste i
samfunnet og gir dem en mulighet til 4 trives og
vise sine styrker.

For meg har dette utgjort hele forskjellen,
og jeg vet at det kan gjere det for andre i min
situasjon ogsa.

Utdrag fra Si ;D i Aftenposten av Syse (2022)

Troms og Finnmark fylke, er universelt utformet
og beskrives som «fylt med kunst, workshops, for-
midling, kunnskap og gode samtaler» og som «et
museum som speiler samfunnet, med rom for
refleksjon, pafyll, inspirasjon og ettertanke.»’* En
stor samling «outsider art» finnes ogsa pa Dike-
mark sykehus i Asker.”

NRK Super hadde i januar 2023 temadager om
funksjonshindringer hvor programleder Salamatu
«Sally» Kamara, som selv er funksjonshindret,
inviterte 13 funksjonshindrede barn og unge til en
ukes seilas pa fullriggeren Christian Radich. Dette
var et godt bidrag for & gjere funksjonshindrede
barn og unge mer synlig. Felles for de unge som
deltok i programmet var et enske om a dra ut pa
eventyr for & i nye venner og opplevelser.” I pro-

7 Ser-Troms Museum (2023)
™ Ibid.

7> Helsehistorisk forum (2021)
7 Gjestad (2023)

grammet «Et hav av muligheter» far vi se hvordan

barna tar over som mannskap pad Christian
Radich.””

Kulturskolen

Alle kommuner skal ha et kulturskoletilbud til
barn og unge, enten alene eller i samarbeid med
andre kommuner.’8 Kulturskolene er bade eid og
drevet av kommunene, og det er kommunene selv
som bestemmer innhold og omfang av tilbudet i
sine skoler. Kommunenes plikt til 4 ha et kultur-
skoletilbud er forankret i opplaeringsloven, men
kommunen har et stort handlingsrom til &
utforme kulturskolen ut fra lokale behov, ensker
og ressurser.’”

T Ibid.
78 Utdanningsdirektoratet (2022b)
™ Tbid.
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Kulturskolen gir opplering innen kunst- og
kulturfag som er tilpasset ulike aldersgrupper.
Malet er & bidra til 4 bygge barn og unges este-
tiske, sosiale og kulturelle kompetanse og evne til
kritisk refleksjon og selvstendige valg. Kultursko-
len skal ivareta bade bredde og talent, og ha et
variert tilbud. Her kan barn og unge prove seg
fram og fordype seg i det de har interesse for. Det
er ogsa et sted 4 mote venner og ta del i et felles-
kap.80

Det har lenge veert et mal at kulturskolen ber
veere tilgjengelig for alle som ensker & delta.®!
Busk-rapporten (2019) papeker at for & lykkes
med & na visjonen om en «Kulturskole for alle»,
ma lokale og statlige myndigheter forene innsat-
sen og jobbe mot samme mal.2 Rapporten hevder
at kulturskolen med fordel kan spille en tydeligere
rolle med tanke pa inkludering og integrering i
lokalsamfunnet. Ulike forskningsrapporter viser
at det ikke er tilfelle i dag. Selv om kulturak-
tiviteter skal veere tilgjengelig for alle, finnes det
ingen oversikt over omfanget av elever som har
behov for saerskilt tilrettelegging. Erkjennelsen av
at ikke alle er inkludert, forte til at Kulturskole-
radet i 2022 laget en ny strategi. «Kulturskole for
alle».83 Den papeker at kulturskolen er en arena
som skal inkludere alle og forhindre utenforskap.

I rammeplanen for kulturskolen heter det at
«kulturskolen skal kunne ta imot og leggje til rette
undervisning for unge med sarlege behov». Til-
retteleggingen kan gjelde rettledning i valg av pro-
gram og kunstfag og sosiale og pedagogiske los-
ninger. Det kan ogsa gjelde kompetanse i form av
spesialpedagoger, kunst-/musikkterapeuter og
annet fagpersonale som kan bidra til & legge til
rette undervisningen i samarbeid med kunst-
fagleererne.8* Stortingsmelding 18 Oppleve, skape,
dele beskriver hvordan kommuner, Norsk kultur-
skolerad, universitets- og heyskolesektoren og
andre aktorer i fellesskap kan styrke kultursko-
len. Denne stortingsmeldingen trekker ogsa frem
at foreldre og foresatte er viktige samarbeidspart-
nere, og at kulturskoleledelsen og kulturskoleei-
erne har et viktig ansvar.® Til tross for disse inn-
satsene ser det ut til at kulturskolen sa langt ikke
har lykkes saerlig godt med 4 inkludere funksjons-
hindrede barn og unge.

80 Utdanningsdirektoratet (2022b)
81 Ihid.; Kulturtanken (2019)

82 Ihid.

83 Norsk kulturskolerad (2022)

84 Kulturskoleradet (2023)

8 Meld. St. 18 (2020-2021)
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Boks 8.6 Steatornis

Steatornis [Stea-torn-is] er en organisasjon
som jobber for mangfold og inkludering.
Organisasjonen ble stiftet i 2019 av funkiser
som har flere minoritetstilherigheter. Det er
organisasjonens erfaring er at dersom man
har flere minoritetsidentiteter, ma man som
kulturakter eller publikum legge bort en eller
flere av identitetene sine.

Et av mange eksempler pa slike situasjo-
ner kan vaere at man som funkis og artist blir
vurdert som a veaere en sikkerhetsrisiko, eller
at det ikke er lagt opp til at en skal kunne
komme seg opp pa scenen. Et annet eksempel
kan vaere at en har samisk bakgrunn og at
arranger blir irritert hvis en ikke opptrer i
kofte.

Steatornis godtar ikke slike situasjoner, da
slike holdninger apenbart ikke er holdbare i
fremtidens kulturlandskap. Derfor etablerte
Steatornis en organisasjon som arbeider for a
skape endring ved samarbeid, danne felles-
skap og bygge broer. Steatornis mener at man
trygt ma kunne vere hele seg selv som akter
eller publikum i kulturlivet, fordi kunsten er
for alle.

www.steatornis.no

8.7 Deltakelse iidrettsaktiviteter for
barn og unge

Idrettstilbud til funksjonshindrede barn og unge
skal prioriteres. Kultur- og likestillingsdeparte-
mentet gir noen overordnede, men tydelige forin-
ger 1 sitt tilskuddsbrev til Norges idrettsforbund
og olympiske og paralympiske komité (NIF):

Idrettstilbud skal veere tilgjengelig for alle. Sta-
tens prioriterte malgrupper for tilskuddet til
NIF er barn og ungdom (6-19 ar) og personer
med nedsatt funksjonsevne.®6

Nar det gjelder prioriteringer for tilskuddet i 2022,
star det at NIF har et spesielt ansvar for a legge til
rette for deltakelse for alle, «uavhengig av for

86 Tilskuddsbrev for 2022 fra Kultur- og likestillingsdeparte-
mentet til Norges idrettsforbund og olympiske og paralym-
piske komité 10. desember 2021.
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eksempel kjonn, alder, etnisitet, religion, seksuell
orientering, funksjonsevne og/eller kulturell,
sosial og skonomisk bakgrunn og bosted.» Videre
at «Arbeid med inkludering av personer med ned-
satt funksjonsevne (paraidretten) skal prioriteres.
Satsningen pa idrett for personer med nedsatt
funksjonsevne skal viderefores bade nar det gjel-
der breddeidrettstilbudet og i toppidretten». For
barn, ungdom og bredde skal tilskuddet blant
annet «bidra til bedre inkludering av underrepre-
senterte grupper i idrettslagene, herunder perso-
ner med nedsatt funksjonsevne».8”

Selv om det gis overordnede, men tydelige,
foringer fra statlig hold pé tilskuddet som NIF ma
rapportere arlig pa, er NIF en selvstendig organi-
sasjon som har autonomi i hvordan de utforer sitt
samfunnsoppdrag. NIF har jobbet med inklude-
ring lenge og vedtok allerede i 1996 at organisa-
sjonen skal vaere en integrert organisasjon for
funksjonshindrede pa lik linje med andre. Da
endret organisasjonen navn til Norges idrettsfor-
bund og olympiske og paralympiske komite. Det
var et viktig og historisk vedtak av stor betydning.
NIF var dermed den forste idrettsorganisasjonen i
verden som tok paralympiske utevere inn i den
olympiske familien.58

Norges funksjonshemmedes idrettsforbund
(NFI) ble lagt ned i 2007, og etter det har seerfor-
bundene hatt ansvaret for funksjonshindrede per-
soner i sin idrett.3? Til Special Olympics World
Summer Games i Berlin 2023 sender NIF 44 nor-
ske deltakere, som er den sterste troppen Norge
noen gang har sendt til Special Olympics.?

De fleste funksjonshindrede barn og unge del-
tar i de eksisterende tilbudene, mens det finnes
noen tilrettelagte tilbud. Dette er et behov som
kan eke med alder. Nar det gjelder idrettsanlegg,
gjelder lovpalagte krav om universell utforming
for alle som mottar spillemidler fra staten. Da skal
hovedrommene i idrettsanlegget veere universelt
utformet og for alle.?!

Unna vei, her kommer jeg, roper Ea. Hun smiler
og ler mens hun suser nedover slalambakkene pad

87 Tilskudds brev for 2022 fra Kultur- og likestillingsdeparte-

mentet til Norges idrettsforbund og olympiske og paralym-

piske komité datert 10. desember 2021.

Intervju med seniorradgiver Elen Sannes Thoresen i Avde-

ling for sivilsamfunn og idrett, Kultur- og likestillingsdeparte-

mentet (19.08.22)

89 Norges idrettsforbund (2023a)

9 Norges idrettsforbund (2023b)

N Intervju med seniorradgiver Elen Sannes Thoresen i Avde-
ling for sivilsamfunn og idrett, Kultur- og likestillingsdeparte-
mentet (19.08.22); Kulturdepartementet (2012)
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Voss. Mammaen hennes er like bak. Utenpa
skidressen har Ea en vest, og pd den star det «hor-
selshemmet». Vesten har hun pa for at andre skal
vite at hun ikke hover sa godt. Ea har noe som
heter Kabuki. Fordi hun har Kabuki er hun
lavere enn andre pad sin alder, hun ser og horer
litt darlig og hun har ikke sd god balanse. Ea
bruker hoveapparat, som er festet til ovene hen-
nes. Det hjelper henne d hore bedre. For at det
skal veere lettere for Ea d fa med seg alt folk sier,
er det lurt at de ser pa henne nar de snakker med
henne. For ndr Ea ser pa leppene deres, skjonner
hun lettere hva de sier.

[...] Ea smiler nesten hele tiden mens hun
stdr pa ski, for det er noe av det morsomste hun
vet.

— Jeg har sma ben og jeg ser og hover ddrlig,
men jeg kan likevel, smiler Ea. Hun har akkurat
kjort ned en av de store bakkene, og nad skal hun
ta tallerkenheisen selv. Hun slenger seg med hei-
sen, helt alene.

— Dette gar fint, roper hun.

Da Ea var fem ar, leerte hun a ta tallerken-
heisen helt selv. Denne vinteren over hun pa helt
andre ting som ev nytt. Som d svinge og stoppe pd
ski, selv om hun aller helst vil sta rett nedover,
veldig fort.

— Jeg elsker farten, ler Ea.
Fra-Alle kan! 12 hverdagshelter forteller sin historie,
av Christina Skreiberg

Utvalget som utredet situasjonen for utviklings-
hemmede i 2016, konkluderte med at denne grup-
pen generelt har et mer begrenset kultur- og
idrettstilbud enn resten av befolkningen. Tilbudet
til funksjonshindrede personer — bade integrerte
og searlig tilrettelagte tilbud — er mindre variert
enn for befolkningen for ovrig.%?

For utviklingshemmede, som for andre funk-
sjonshindrede, handler deltakelse i fritidsaktivite-
ter ofte om mer enn tilrettelegging av selve tilbu-
det. Det vil ofte veere bruk for tilrettelegging uten-
for selve tilbudet, som transport til og fra aktivite-
ter, hjelpemidler og ledsager for at utviklingshem-
mede kan delta i fritidsaktiviteter. NOU 2016: 17
Pa lik linje viser ogsa til helse- og omsorgstje-
nestelovens formalsparagraf, der det fastslas at
kommunen skal sikre at den enkelte far mulighet
til 4 ha en aktiv og meningsfylt tilveerelse.?

I noen kommuner sokes det aktivt etter aktivi-
tetskontakt eller treningskontakt snarere enn stoet-
tekontakt.? I en utlysning fra Moss kommune om

92 NOU 2016: 17
93 Ihid.
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I Gjovik kommunes temaplan for idrett, fysisk
aktivitet og friluftsliv er et av malene at alle funk-
sjonshindrede skal ha mulighet til 4 delta pa
aktiviteter. Kommunen har noen spesifikke til-
tak for & jobbe mot dette malet. Tilskuddsord-
ningen <«Aktivitetsmidler til frivillige lag og
foreninger» premierer de som har aktivitetstil-
bud for funksjonshindrede.

Gjovik kommune har en fritidskonsulent i 50
prosent stilling som jobber med & opprette nye
aktivitetstilbud basert pa méalgruppens behov og
folge opp de eksisterende aktivitetstilbudene.
En annen viktig arbeidsoppgave er a spre infor-
masjon om aktivitetstilbudene via skolene, fysio-
terapeuter og andre. I tillegg har kommunen et
samarbeid med Beitostelen helsesportsenter og
deres lokalmiljgmodell hvor barn og ungdom far
prove forskjellige aktiviteter. Etter oppholdet pa
Beitostelen blir deltakerne fulgt opp i sin kom-
mune. Mer informasjon om denne lokalmiljgmo-
dellen finnes her: https://www.bhss.no/barn-
og-ungdom/lokalmiljoemodellen/

Det er enskelig at aktiviteten skal uteves pa
samme idrettsarena. Det vil si at deltakerne i
treningsgruppene er medlem i et idrettslag og
utever aktiviteten i det samme idrettsanlegget
som resten av medlemmene, samt deltar pa dug-
nader. Gjovik kommune oppfordrer idrettslag til
4 ha en person i styret som er kontaktperson,
som kan benytte kommunens fritidskonsulent
som en stottespiller og sparringspartner.

Eksempler péa aktivitetstiloud kommunen
har i samarbeid med idrettslag er enkel jympa i

Boks 8.7 Inkludering — eksempler pa samarbeid mellom idrettslag og Gjevik kommune

samarbeid med Friskis & Svettis, og trugetre-
ninger og powerfotball i samarbeid med Vind
idrettslag. I disse samarbeidene bidrar Gjevik
kommue med en lennet aktivitetsleder, mens
idrettslagene bidrar med lokaler og administra-
sjon. Deltakerne pa aktivitetstilbudene er med-
lem i idrettslagene.

Noen aktivitetstilbud driftes kun av idrettsla-
get og hadde kun bistand av kommunens aktivi-
tetskonsulent i oppstartsfasen. Eksempler pa
slike aktivitetstilbud er Vind idrettslags lag
innen tilrettelagt fotball («unified») og en tre-
ningsgruppe i svemming i regi av Gjovik svem-
meklubb. I tillegg til opprettelse av egne aktivi-
tetstilbud for funksjonshindrede jobber kommu-
nens fritidskonsulent ogsd med & inkludere
funksjonshindrede barn og ungdom som vil opp-
leve mestring og glede ved 4 trene sammen med
andre, i idrettslagenes eksisterende aktivitetstil-
bud.

Gjovik kommune arrangerer ogsi en som-
meraktivitetsuke for funksjonshindrede barn og
ungdom. Aktivitetene i lepet av aktivitetsuka
arrangeres i samarbeid med forskjellige idretts-
lag, som for eksempel svemming, klatring og
aktivitetsloype. Flere av deltakerne pa sommer-
aktivitetsuken har etter deltakelsen blitt med pa
eksisterende aktivitetstilbud i regi av idrettslag.

Innspill fra Siri Syversen, Fritidskonsulent, Gjevik kommune,
til utvalget (14.12.22)

aktivitetskontakt star det at méalsetningen med tje-
nesten er i gi stotte og oppfelging til mennesker
med ulike behov som ensker en mer aktiv og
meningsfull fritid. Hjelpen skal tilpasses den
enkeltes behov og maélet er 4 bidra og motivere til
en meningsfylt fritid i samvaer med andre.”® Flere
foreldre har etterlyst mer fysisk aktivitet og tre-
ning i det som stettekontakten gjor sammen med
deres barn.%

9 Norges idrettsforbund (2023¢)
9 Moss kommune (2023)

9% TIntervju med seniorradgiver Elen Sannes Thoresen i Avde-
ling for sivilsamfunn og idrett, Kultur- og likestillingsdeparte-
mentet (19.08.22)

Noen kommuner skiller seg ut ved at de har
fatt til et ekstra godt samarbeid mellom kommu-
nen og idrettsklubber. Tidligere leder for
paraidrett i NIF, Mads Andreassen, lofter frem
Gjovik som en kommune som har fatt til et godt
samarbeid mellom kommune, idrettslag, delta-
kere og foreldre (se boks 8.7).97 KS har ogsa nett-
verket «Bli med — Aktiv fritid for alle».?

Norges idrettsforbund (NIF)

Norges idrettsforbund og olympiske og paralym-
piske komité (NIF) er det everste organ i Norges

97 Gjovik kommune (2023)
98 Kommunesektorens organisasjon (KS) (2023)
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starste folkebevegelse, med ca. 1,9 millioner med-
lemskap fordelt pa ca. 9 500 idrettslag.?® Organi-
sasjonen jobber med folgende tiltak for & mobili-
sere flere funksjonshindrede utevere i bred-

deidretten:

Prioritering av ressursbruk!®

Bedre informasjon fra saerforbund til klubb, og
fra klubb til utever

Lofte frem forbildeklubbene og lokale og nasjo-
nale forbilder

Styrket samarbeid med foresatte og andre
akterer utenfor idretten

Styrket utdanning av trenere

Skape flere sosiale treffpunkter

Arbeide videre med holdninger til paraidret-
tenlOl

NIF bruker «paraidrett> som fellesbetegnelse for

idrett for

102

funksjonshindrede mennesker.

9 Norges idrettsforbund (NIF) (2023d)
100 Dette handler om man skal tildele mer offentlige midler til

de storste idrettene som har stort apparat for a rekruttere
flere, eller om man skal ivareta mangfoldet av idretter, slik
at parautevere kan velge fra «alle» idretter, jf. e-post fra
Mads Andreassen, Norges idrettsforbund (NIF) (07.09.22).
Oslo Economics & Beitostelen Helsesportsenter (2020)

101 1nngpill fra Mads Andreassen, tidligere leder for Paraidrett

i Norges idrettsforbund (NIF) (24.05.22)

111
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Idrettsforbundet driver interessepolitisk arbeid
for 4 bedre vilkarene for paraidretten. Et viktig
punkt i deres politiske péavirkningsarbeid er & fa
okt tilgang til ledsagere og BPA; mangel pa dette
er et stort hinder for at barn og unge kan delta.
Idrettsforbundet ser enorme forskjeller mellom
kommuner nar det gjelder tildeling av BPA og led-
sagere. Det viser hvor forskjellig kommuner vur-
derer viktigheten av & tilrettelegge for at funk-
sjonshindrede barn og ungdom far delta i organi-
serte idrettsaktiviteter. Manglende universell
utforming av anlegg, og tilgang til transport, er
ogsa barrierer som NIF jobber for & bygge ned.1%®

En utfordring for & gke rekrutteringen av funk-
sjonshindrede barn og unge i organisert idrett, er
at Idrettsforbundet ikke vet hvem disse familiene
er, da det ikke er lov a registrere den type person-
opplysninger i Norge. Hvordan ni frem til mal-
gruppen nar en ikke vet hvem og hvor de er? Erfa-
ringen deres er at jo mer integrerte uteverne er,
dess mindre vet de om dem. For Idrettsforbundet
som organisasjon er det frustrerende ikke &
kunne male utviklingen for denne méllgruppen.104

102 Norges idrettsforbund (NIF) (2022¢)

103 1nngpill fra Mads Andreassen, tidligere leder for Paraidrett
i Norges idrettsforbund (NIF) (24.05.22)

104 1hig.

Boks 8.8 Idrett for funksjonshindrede

Idrettsforbundet engasjerte i 2020 Oslo Econo-
mics og Beitostalen Helsesportsenter til & kart-
legge hvilke behov barn og unge med funksjons-
nedsettelser har i den organiserte idretten og
hva som kan motivere flere med funksjonsned-
settelser til 4 delta. Studiens malgrupper var
bevegelseshemmede, utviklingshemmede og
synshemmede.

Resultatene av studien, Idrett for mennesker
med funksjonsnedsettelser, Oslo Economics (2020)
viste at det var et skille mellom de som ensket et
spesialtilpasset tilbud, og de som gnsket et inte-
grert tilbud. Spesialtilpassede tilbud gis indivi-
duelt eller til grupper av mennesker med funk-
sjonsnedsettelser. Et integrert tilbud er tilrette-
lagt slik at mennesker med funksjonsnedsettel-
ser kan delta i aktiviteter sammen med andre
uten funksjonsnedsettelser. Det er ingen fasit pa
hva som er et tilrettelagt tilbud, da behovene
kan endre seg over tid. For barn kan forskjel-
lene i ferdighetsniva vaere sméa mellom de som
har en funksjonsnedsettelse og de som ikke har

det, men forskjellene kan gke nér de blir eldre.
Resultatet fra studien viste at det var sterst
behov for a opprette flere lavterskeltilbud.

Studien viste ogsd at mangel pa tilgang til
aktivitetshjelpemiddel er en barriere for mange
barn og unge for a delta i organiserte idrettsakti-
viteter. 52 prosent av dem som deltok i studien
og som svarte at de benytter et eller flere aktivi-
tetshjelpemiddel, hadde opplevd at manglende
tilgang begrenset deres idrettsdeltakelse. Av de
som svarte at de alltid har med seg en ledsager,
svarte 51 prosent at manglende tilgang pa ledsa-
ger har begrenset deres idrettsdeltakelse.

Studien viste ogsé at for dem som star uten-
for idretten, og som er avhengig av aktivitets-
hjelpemiddel, transport og/ledsager, svarte 42
prosent frem at de manglet ledsager, 25 prosent
manglet transport, og 22 prosent manglet aktivi-
tetshjelpemiddel.

Oslo Economics & Beitostelen Helsesportsenter (2020)
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Idrettsforbundet har laget en parastrategi for
norsk idrett 2022 — 2027. I lanseringen av strate-
gien sa idrettspresident Berit Kjoll at strategien
er et rammeverk for 4 kunne legge bedre til
rette for rekruttering, deltakelse, utvikling og
mestring. Med denne strategien ensker Norsk
idrettsforbund & fa til et paradigmeskifte, hvor
det blir én idrett med like muligheter for alle —
uansett. Denne strategien inkluderer bade bred-
deidretten og toppidretten.

For breddeidretten skal det legges til rette
for:

— at et mangfoldig og inkluderende aktivitets-
og konkurransetilbud for alle méalgrupper i
paraidretten, uavhengig av funksjonsniv3,
niva og alder;

— at flere nye parautevere skal rekrutteres
gjennom et forpliktende samarbeid internt og
eksternt og ha gode strukturer for informa-
sjon og kompetansedeling;

— at arbeidet med paraidretten skal forankres i
planverk pa alle nivi i organisasjonen gjen-
nom ekt bevissthet, og tiltak som utvikler
kompetanse om paraidrett

— at rammebetingelsene skal styrkes gjennom
okt samarbeid, langsiktighet og forankring,
internt og eksternt.

Boks 8.9 En idrett - like muligheter. Parastrategi for norsk idrett 2022-2027

Nar det gjelder kompetanse skal idretten

— inkludere kunnskap om paraidrett som en
obligatorisk del av all utdanning (trener-,
leder-, klubb-, og anleggsutvikling);

— ha parakompetanse lett tilgjengelig for alle,
uavhengig av niva og rolle;

— rekruttere flere med kompetanse pa
paraidrett, og flere med funksjonsnedsettelse
skal veere engasjert i idretten (ansatte, tillits-
valgte, trenere og ledere);

— legge til rette for erfaringsutveksling og kom-
petanseoverforing pa alle niva.

Nar deg gjelder kommunikasjon, skal idretten:

— 1 sterre grad sette paraidretten pa agendaen
og oke synligheten i samfunnet;

— inkludere og likestille paraidrett i alle kom-
munikasjonskanaler;

— identifisere og synliggjore flere profiler pa
alle nivd og i alle organisasjonsledd for a
skape flere rollemodeller og oke oppmerk-
somheten rundt paraidretten.

Norges idrettsforbund (NIF) (2022f)

NIF prover ulike metoder for 4 jobbe med
denne utfordringen. De har parakonsulenter
ansatt i alle de 11 kretsene. Parakonsulentene er
bindeledd mellom idrettslagene, uteverne og
kommunen, og jobber for & fa flere utevere ut i
aktivitet. De samarbeider ogsa med brukerorgani-
sasjoner, fysioterapeuter, ergoterapeuter og reha-
biliteringssentre- og tjenester, og har mye lokal-
kunnskap pa sitt omrade.1%°

Rammefaktorene for inkludering av funksjons-
hindrede barn og unge i organisert idrett, er
avhengig av et godt samarbeid med kommunen
for & fa langsiktig finansiering. Det trengs ekstra
trener- eller lederressurser, tilgang til transport-
og ledsagerressurser, aktivitetshjelpemiddel og
universelt utformede anlegg. Begrensinger i disse
rammefaktorene blir tydelige barrierer for at
funksjonshindrede barn og unge fir anledning til
4 delta i organisert idrett.106

105 Thid.
106 1hid.

For parastrategien (se boks 8.9) har NIF satt
opp noen prioriterte omrader som det ma jobbes
med for & styrke gjennomferingen i organisasjo-
nen. Disse handler blant annet om stotte, radgiv-
ning, kommunikasjon og politisk arbeid. Hand-
lingsplaner for dette arbeidet utarbeides pa seer-
forbund og idrettskretsniva.0?

«Hei! Hva har du?» spurte et par unger med et
stort smil da jeg hadde fatt meg seng og en varm
velkomst pa Frambu.

Jeg skjonte sporsmdlet, men viste dem den
deformerte tommelen min. Venstre tommel sda ut
som en lealaus gummifinger uten ben. Jeg var
Jodt sann.

De kjopte ikke det svaret.

«Haha, du er ikke her for den! Hva har du?»

Jeg var i forsvarsposisjon, slik jeg hadde veert
noen ganger pd barneskolen. Jeg lette etter mdter

107 § post fra Mads Andreassen (07.09.22), tidligere leder for
Paraidrett, Norges idrettsforbund (NIF)
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a skjule det egentlige handikapet mitt pd og
komme unna situasjonen. Da jeg fortsatt ikke
ville si hva som feilte meg, spurte de hvem jeg
bodde sammen med pa rommet. Med en gang jeg
fortalte hvem det var, sa de:

«Han har analatresi. Da har nok du det
samme. Skal vi spille bordtennis?»

Her fantes ingen skam. Ingen rodming og
kleinhet, ingen mobbing og utestengelse. Diagno-
sen min var bare en introduksjon. Hvem Abid
var, var det interessante. Dette var leirskolen jeg
tkke visste jeg trengte, et leirsted der absolutt alt
var normalt. Her var barn i rullestoler, 15-Grin-
ger som sd ut som om de var smad barn, unger
med pose pa magen, misdannelser og sykdommer
jeg har aldri hadde hort om. Jeg var eksotisk fordi
Jjeg var det eneste brune barnet. Vi dro pd skogs-
turer, padlet, grillet, badet og danset. Alt var kult.

Fra Min skyld av Abid Raja (2021) s. 24.

8.8 Deltakelsei friluftsaktiviteter for
barn og unge

Det er et kommunalt ansvar & tilrettelegge for at
funksjonshindrede barn og unge fir delta i frilufts-
aktiviteter. Det inkluderer a gjore friluftsomrader
og hjelpemidler tilgjengelig. Dette skjer ofte i
samarbeid med frivillige organisasjoner eller kom-
petansesentre.!%8 Flere friluftsorganisasjoner til-
rettelegger for at funksjonshindrede barn og unge
kan delta.

Den norske turistforening (DNT) har en sats-
ning pd & inkludere funksjonshindrede i DNTs
aktivitetstiloud. De opplever at det er behov for
bade et segregert og et integrert tilbud. Seerlig
store, apne familiearrangement med enkle frilufts-
aktiviteter kan passe for mange funksjonshin-
drede personer. Mange lavterskel naerturer kan
veere egnet, for eksempel Barnas Turlag. DNT vil
fremover satse mer pa ekt kompetanse om tilrette-
legging blant ansatte og frivillige.1%?

4H har i flere ar hatt et tilretteleggingsfond i
organisasjonen. Det kan dekke tilrettelegging for
de som har fysiske utfordringer og trenger ledsa-
ger pa leir. 4H har ogsé de siste to arene hatt et
pilotfylke for inkludering, 4H Nordland. Der har
de gjennomfert en vellykket pilot, som er noe av
bakgrunnen til at inkludering n& er sentralt i

108 Dyeholm & Johansson (2019)

109 Inngpill fra Den norske turistforening (DNT) til utvalget
(02.09.22)
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deres nasjonale handlingsplan.!1? Det er ogsa satt
ned en arbeidsgruppe som skal jobbe med hvor-
dan 4H skal bli en mer inkluderende organisasjon.
Arbeidet skal blant annet omfatte inkludering uav-
hengig av funksjonsevne, sosial og ekonomisk
bakgrunn, kultur og etnisitet, og kjenn og identi-
tet. 4H vil ogsd produsere en enkel veileder for
inkludering, med tilherende tiltaksliste for klubb-
niva, fylkesnivd og nasjonalt plan. Denne skal
veere Klar i mars 2023.111

Funksjonshindrede barn og unge kan ogsa
oppleve likepersonstilbud og «segregerte» aktivi-
teter som for eksempel sommerleirer pd Frambu,
som trygge rom som gir et pusterom og et fristed
hvor man kan vare seg selv. Slike opphold kan
vaere viktige for selvtillit og trygghet, og gir
styrke til & takle resten av tilveerelsen.

8.9 Trosfrihet og religionsutgvelse

Tros- og livssynsfrihet er en grunnleggende men-
neskerettighet, som gir alle mennesker frihet til &
uteve sin tro, alene eller sammen med andre,
offentlig som privat. Den omfatter ogsa retten til
fritt & konvertere, utfordre andres tro eller til &
ikke ha noen tro eller religion.12

Funksjonshindrede barn og unge har de
samme rettighetene til trosfrihet og religionsute-
velse som andre barn og unge.!1? Realiseringen
av funksjonshindredes barn og unges rett til tros-
og livssynsutevelse forutsetter for noen at de mot-
tar nedvendig stotte eller tilrettelegging. Helse- og
omsorgstjenesten i kommunene er pliktig & tilret-
telegge for at tjenestemottakerne far mulighet for
fri tros- og livsutevelsel!4 og alle tros- og livssyns-
samfunn er forpliktet til 4 sikre deltakelse og tilhe-
righet for funksjonshindrede.!1®

10 ypngpill fra 4H til utvalget (28.10.22). Se kapittel 13: Sam-
Sfunnsdeltakelse for funksjonshindrede voksne for mer infor-
masjon om DNTs tilbud til funksjonshindrede voksne.

1 1pngpill fra 4H til utvalget (28.10.22).
12 Girand & Larsen (2021)

13 ge Trossamfunnsloven (2022)

114 Meld. St. 8 (2008-2019)

157 den grad det er gjort undersokelser av funksjonshin-
drede, tro og livssyn i Norge, fokuserer disse primaert pa
kristendom. Boken Religiost medborgerskap (2020) gjor et
dypdykk i medborgerskap og religios deltakelse for perso-
ner med utviklingshemming i en kristen kontekst. Religiost
medborgerskap innebarer muligheter til selv & velge &
vaere religiost aktiv og uteve religios deltakelse. Dette kan
veere gjennom tilherighet, yrkesutevelse, frivillig aktivitet
og sosial deltakelse (Lid & Solevag, 2020).
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Religionsbakgrunn og -tilknytning kan blant
annet pavirke hvordan man fortolker funksjons-
hindringer og gir disse mening.!’® Det finnes
imidlertid lite forskning pa funksjonshindrede og
religion i Norden,!!” og det som er gjort, omhand-
ler kristendommen.

En undersekelse om tilrettelegging i trosopp-
leering viste at mange kirker, aktiviteter og leirom-
rader ikke er universelt uformet, samtidig som
konfirmantledere ikke har tilstrekkelig med tid til
& fa oversikt over om det er funksjonshindrede i
konfirmantgruppene. Det resulterte i lavere delta-
kelse og mindre tilpasset program til funksjons-
hindret ungdom.!18

Bade Human-Etisk Forbund og Den norske
kirke tilrettelegger for at funksjonshindrede ung-
dommer skal ta del i konfirmasjonsforberedel-
ser.11? Human-Etisk Forbund tilrettelegger ogsa
for at konfirmanter skal kunne ha med devetolk
pa kursene. Kurslederne som har funksjonshin-
drede konfirmanter, har i forkant dialog med fore-
satte for a finne ut hvilke behov for tilrettelegging
konfirmanten har. Dersom konfirmanten ikke kan
delta fysisk pa hele eller deler av kurset er det
mulig & delta pa digitale kurs. Konfirmanter som
er avhengige av assistenter, kan ha med assistent
pé kursene.120

Den norske kirke jobber med at konfirmasjon
skal bli et likeverdig tilbud i hele landet for alle
som ensker det og har lenge jobbet med tilrette-
lagt konfirmantundervisning for utviklingshem-
mede. I noen bispedemmer eller prostier et dette
et koordinert tilbud. Det er utviklet pedagogisk
metodikk og opplegg for denne undervisnin-
gen. 121

Den norske kirke jobber med & skape og a
kommunisere en likeverdig tilgjengelig kirke og
ikke-ekskluderende praksis. Det er en stor jobb a
gjore kirkebyggene universelt utformet. I tillegg
jobbes det spesielt med kompetansehevende og
holdningsskapende tiltak, foruten digitalisering,
representasjon og kommunikasjon. I dag er det
ansatt egne inkluderingsradgivere i hvert bispe-

116 Sajjad (2011); Sajjad (2012b). Se kapittel 7: Familier som
har funksjonshindrede barn og arbeidet mot forestillingen i
noen miljger om at funksjonshindring er en straff fra Gud.

N7 L ukash (2020)

18 13d (2020)

119 Innspill fra Human-Etisk Forbund og Den norske kirke, via
Samarbeidsradet for tros- og livssynssamfunn (STL)
(08.12.22)

120 Ihid.

121 por eksempel; Se, smak og kjenn! Tilrettelagt konfirman-
topplegg for utviklingshemmede pa Ressursbhanken, Den nor-

ske kirke pa kirken.no eller mobilappen Veien. Innspill fra
Den norske kirke, via STL (08.12.22)

Pa hoy tid

demme for & styrke deltakelse blant funksjonshin-
drede.

Den norske kirke har ogsé jobbet lenge med
tilrettelagte felleskap for utviklingshemmede, som
forskjellige kor, treff og egne gudstjenester. Man
jobber ogsad tverrkirkelig (eskumenisk) med &
fremme inkludering og tilrettelegging av sendags-
skolen gjennom tilpasning av opplegg og kompe-
tanseheving blant sendagsskolelederne. 12 Skjer-
gadrds LIVE, som arrangerer Kristne, skumeniske
festivaler over hele landet, har siden 2018 arran-
gert Camp UNIK for ungdom med utviklingshem-
ming.123 De skal i 2023 for forste gang arrangere
Unikum festival, for barn og unge med utviklings-
hemming.124

I 2009 utga Samarbeidsradet for tros- og livs-
synsamfunn, Kirkerddet og Norges kristne rad
veiledningsheftet «Deltakelse og tilherighet:
Inkludering av mennesker med utviklingshem-
ming i tros- og livssynssamfunn». Veilederen
understreker fri deltakelse og utevelse, samt vik-
tigheten av at utviklingshemmede selv kan velge
om de vil veere en del av et tro- og livssynssam-
funn eller ikke.12

8.10 Hva mener barn og unge selv?

Alle barn har rett til 4 si sine meninger og ha
innflytelse i saker som angar dem.

Barnekonvensjonen artikkel 12 (kortversjon)
og Redd Barna (2022a)

Barn har rett til & utrykke sin mening og bli hert.
FNs barnekomité skiller mellom retten hvert
enkelt barn har til & bli hert og retten barn har til
& bli hert som gruppe.126

#FritidUtenFordommer

Funksjonshindrede barn og unge forteller at de
opplever mange barrierer for 4 delta i fritidsaktivi-
teter pa lik linje med venner og jevnaldrende. For
a4 bryte ned fordommer og barrierer lanserte
Redd Barna kampanjen #FritidUtenFordommer i
mai 2021. Gjennom dette prosjektet intervjuet de

122 Se sondagsskolen.no for mer om tilrettelegging.

123 Den norske kirke (2023)

124 Qkjsergérds Live (2023)

125 1 yikash (2020). Se kapittel 13: Samfunnsdeltakelse for funk-
sjonshindrede voksne for ytterligere om tilrettelegging for
trosfrihet og religionsutovelse for funksjonshindrede
voksne.

126 Innspill fra Barneombudet til utvalget (02.11.21)
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33 funksjonshindrede barn, ungdom og unge
voksne om hvordan de har det p4 fritiden.12”
Samtlige barn og unge som ble intervjuet for-
talte om en rekke praktiske hindringer for &
kunne delta pa fritidsaktiviteter. De forteller om
ikke & komme med pa bussen, trikken og taxi
eller ikke & komme inn pa klubben, kafeen, fotball-
banen eller i hallen. De forteller om ikke & motta
viktige beskjeder, eller & métte velge bort fritids-
aktiviteter fordi de ikke har personlig assistent.!28
Sara vil begynne med dans, men den ansatte i
kommunen mener at sykurs er bedre for «sanne
som henne». P4 skoleballet, som Emma har gle-
det seg til, mener leererne at det er best om hun
sitter ved leererbordet og ikke med vennene sine
fordi «det er best for alle». P4 skidag ser Tobias

127 Tnnspill fra Redd Barna til utvalget (28.02.22)
128 Thid.
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klassekameratene dra av garde med bussen; han
ma veere igjen og mate ender med en leerer. Kris-
tian er 16 ar, likevel snakker korpslederen med
foreldrene og ikke med Kristian om hva som er
best for ham. Ifelge Redd Barna er dette eksem-
pler fra virkeligheten om hva funksjonshindrede
barn og unge utsettes for nar de vil delta pa friti-
den. Barn og ungdom forteller om & bli snakket
om og ikke med. De far here at det er egne opp-
legg for «sanne som deg».12?

Redd Barna mener det méa lyttes mer til barn
og unge selv. Funksjonshindrede barn har erfa-
ring med diskriminering og manglende tilretteleg-
ging, og de kan fortelle hva som er gode lgsninger
for at alle skal fa delta. I prosjektet forteller de
som ble intervjuet om meter med trenere, leerere,
instrukterer eller radgivere i kommunen som

129 Thid.

Boks 8.10 #FritidUtenFordommer

#FritidUtenFordommer er en kampanje startet
av Redd Barna i 2021 som tar for seg hvordan
fordommer og mangel pid kunnskap stenger
funksjonshindrede barn ute fra fritidsaktivite-
ter. Kampanjen bestar av historier om fritid fra
funksjonshindrede barn og unge, historier om
undervurdering, barnsliggjering og manglende
forventninger. Felles for funksjonshindrede
barn er at de meter fysiske, sosiale og hold-
ningsmessige barrierer som kan gjere det van-
skelig for dem 4 delta i samfunnet pa lik linje
med andre.

Martine Eliasson, prosjektleder for #FritidU-
tenFordommer, skriver i innledningen til rappor-
ten at

«I dag ma funksjonshemmede barn velge
mellom & dusje eller dra pa kino med venner,
fordi de ikke har nok timer med assistanse.
Barn i rullestol far ikke ga pa skolen med ven-
nene sine for 80 prosent av alle skolene i Norge
ikke er ordentlig tilrettelagte. Funksjonshem-
mede barn far ikke veere med pé klasseturer, og
ma ha et eget opplegg sammen med en assis-
tent. De kommer seg ikke inn pa fritidsklubben,
fordi foran inngangen er det en trapp.

«Hver dag, hele aret, diskrimineres barn og
unge med funksjonsnedsettelser. Men vi ser
ikke denne diskrimineringen, fordi at den er sa
vanlig og internalisert i oss. Vi legger skylden
pa rullestolen eller mobilitetsstokken i stedet for

de samfunnskapte barrierene som skaper ute-
stengelsen. Konsekvensen er at barn lerer at
barn med nedsatt funksjonsevne tilherer et B-
lag og at det er helt greit 4 holde disse barna
utenfor. 1 av 3 funksjonshemmede barn kommer
til 4 mete hatefulle ytringer. Utenforskapet fort-
setter og funksjonshemmede barn blir vant til &
kjenne seg til bry, bli avvist, ikke fole seg vel-
kommen og fole seg som et objekt med en pro-
duksjonsfeil.

Du som leser denne rapporten — du har et
ansvar om 4a ta stilling til hvilket samfunn du
onsker at barn skal vokse opp i. Du kan velge a
snakke over hodet pa funksjonshemmede barn
og putte merkelapper pa dem uten 4 kjenne
dem, eller du kan snakke med barna og lytte til
hva de dremmer om og hva de ensker. Du kan
velge & arrangere aktiviteter i utilgjengelige
bygg eller du kan finne et bygg der alle kommer
inn. Du kan velge & ta barn ut av fellesskapet for
a ha egne opplegg nar resten av klassen har akti-
vitetsdag, eller du kan tilrettelegge aktiviteten
som foregér i skoletida slik at alle kan veere
med. Det er ikke alltid det skal s mye til. Men
det du trenger, er et enske om a gi alle barn
mulighet til 4 delta. Et enske om 4 forandre sam-
funnet for fremtidens barn.»

Martine Eliasson, prosjektleder for #FritidUtenFordommer,
Redd Barna
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Unge funksjonshemmede har laget en veileder
til kommuner for «Barrierefri fritid!» Den lavere
deltakelsen blant funksjonshindrede barn og
unge har i stor grad retter i samfunnsskapte bar-
rierer. Det mangler god og tilgjengelig informa-
sjon, varierte aktiviteter, kompetanse om funk-
sjonsmangfold, transport, tilgjengelige lokaler
og uteomrader. Ikke minst meter unge fordom-
mer og lave forventninger knyttet til hva de kan
veere med pa eller far til. Mange blir nedt til &
velge mellom segregerte, tilrettelagte aktivite-
ter, selv om de ensker a delta pa de samme akti-
vitetene som sine venner. Unge funksjonshem-
mede hevder at deres livskvalitet kan bli pavir-
ket negativt nar mulighetene for & delta sammen
med andre begrenses. Unge funksjonshem-

Boks 8.11 Barrierefri fritid

mede eonsker at organiserte fritidsaktiviteter
skal forega pa inkluderende arenaer der alle kan
delta og bidra. De mener at barn og unge ma fa
oppleve at aktiviteter kan gjeres pa ulike mater
og at alle kommer med like viktige bidrag, uav-
hengig av utseende, hvordan de kommuniserer
eller fungerer. Om aktivitetstilbydere blir opp-
merksomme pd hvordan man kan unngd sam-
funnsskapte barrierer, kan fritiden bli en viktig
vekst- og mestringsarena for enda flere barn og
unge.

Se veileder til kommunene for Barrierefri fri-
tid! pa www.ungefunksjonshemmede.no.

Unge funksjonshemmede (2021a)

undervurderer dem og tenker at de ma ha et eget
opplegg istedenfor 4 fa delta sammen med jevnal-
drende. Redd Barna ettersper hvorfor funksjons-
hindrede barn og unge ikke blir spurt om hva de
selv har lyst til 4 holde pa med p4 fritiden.13°

Som del av kampanjen samlet Redd Barna
underskrifter til kultur- og likestillingsministeren,
og lanserte rapporten Fritid for alle — uten fordom-
mer. 131 Rapporten inneholder fortellinger om fri-
tid fra funksjonshindrede barn og ungdom (se
presentasjon i boks 8.10).

Barrierefti fritid

Unge funksjonshemmede har laget en veileder
som heter Barrierefri fritid.}3* Denne veilederen
skal bidra til at flere funksjonshindrede unge kan
delta pa fritidsaktiviteter.

Inkluderingsmerket

I forlengelsen av Inkluderingsveilederen som
Unge funksjonshemmede laget i 2021133 har orga-
nisasjonen jobbet med & utvikle et program som
aktivitetstilbydere kan ta del i. Ved & gjennomfere
workshops med Unge funksjonshemmede, gjore
visse endringer og forplikte seg til 4 arbeide maél-

130 Thiq.

131 Redd Barna (2021)

132 Unge funksjonshemmede (2021a)
133 Unge funksjonshemmede (2023a)

rettet for & bygge ned barrierer, mottar deltakerne
Barrierefri  fritids «inkluderingsmerke». Dette
merket skal signalisere at virksomheten arbeider
for okt inkludering hos seg, at akteren har kjenn-
skap til feltet, samt vilje til & tilrettelegge. Denne
ordningen retter seg mot alle akterer som tilbyr
fritidsaktiviteter til barn og unge, inkludert idrett.
Pa sikt ensker Unge funksjonshemmede 4 tilby
kursopplegg til kommuner, og de har derfor testet
materialet sitt sammen med Lillechammer kom-
mune i en pilot. Inkluderingsmerket ble lansert pa
Arendalsuka i 2022.134

Alle disse tre prosjektene, #FritidUtenFordom-
mer, Barrierefri fritid og Inkluderingsmerket — er
initiativ tatt fra barne- og ungdomsorganisasjoner
pa bakgrunn av innspill og stemmene fra funk-
sjonshindrede barn og unge.

8.11 Utvalgets vurdering

Mange ildsjeler rundt om i landet gjor en betyde-
lig innsats for at funksjonshindrede barn og unge
blir inkludert i idrett, kultur og fritid. Utvalget har
forsekt a lofte frem noen gode eksempler som bor
settes i1 system og gjennomferes i mange flere
kommuner. Gjovik kommune er, som vist, et godt
eksempel. Metodene utarbeidet av NKBUF for
samarbeid mellom kommuner og frivilligheten for
a sikre en aktiv fritid for funksjonshindrede barn

134 Unge funksjonshemmede (2022b)
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og unge, er et arbeid utvalget vil lofte frem. Land-
sturneringen, hvor Fotballforbundet og Handball-
forbundet siden 1991 har organisert arlige turne-
ringer med tilrettelagt fotball og handball for funk-
sjonshindrede, er flotte initiativ. Mange idrettslag
gjor en stor og viktig innsats i form av segregerte
tilbud, bade innen fotball og handball.

Til tross for mange gode eksempler og enkel-
tinnsatser, mener utvalget likevel at det er et godt
stykke igjen for funksjonshindrede barn og unge
har samme oppvekstsvilkdr som andre barn og
unge. Det er bekymringsfylt at mange funksjons-
hindrede barn og unge er utestengt fra en rekke
arenaer sammenlignet med sine jevnaldrende.

En rekke artikler i CRPD brytes jevnlig for
barn og unge uten at det fir konsekvenser. Selv
om CRPD sléar fast at «alle hensiktsmessige tiltak»
skal settes i verk for & fremme likhet og avskaffe
diskriminering av funksjonshindrede barn og
unge (artikkel 5.3), og ogsa presiserer retten til &
delta i fritidsaktiviteter pa lik linje med andre barn
og unge (artikkel 30), er disse rettighetene ikke
realisert og tilstrekkelige tiltak ikke satt i verk. En
rekke barrierer hindrer funksjonshindrede barn
og unge i & delta i kulturliv, fritidsaktiviteter, for-
neyelser og idrett pa lik linje med andre barn og
unge. Barrierene for a oppna likestilling med jevn-
aldrende er serlig — som for funksjonshindrede
voksne — manglende assistanse, manglende uni-
versell utforming og negative holdninger.

Styrket assistanse for en aktiv fritid

Manglende assistanse begrenser barn og unges
mulighet til & ha en aktiv fritid og delta i samfun-
net pa lik linje med jevnaldrende. Dagens ordning
med ulike typer assistanse fungerer ikke godt nok
som et likestillingsverktoy i trdd med CRPD. Det
er utvalgets vurdering at nar BPA fungerer, er
dette en god ordning. Men dessverre fungerer
ordningen mange steder ikke. Derfor er det et
behov for 4 endre den.

Assistanse til barn og unge ma innvilges pa
bakgrunn av barn og unges behov uavhengig av
foreldres omsorgsplikt. Til tross for at artikkel 19
i CRPD gir alle rett til et selvstendig liv og vaere en
del av samfunnet, er mange funksjonshindrede
ungdommer alt for avhengige av foreldrene sine.
Ungdom har ogs3, ifelge CRPDs artikkel 29, rett
til deltakelse i det politiske og offentlige liv. Det
kan for eksempel gjelder deltakelse i politiske
ungdomsparti eller i annen type organisasjonsliv.
Pa grunn av manglende assistanse fir mange
unge ikke realisert en slik rettighet. Begrensnin-
ger i assistanseordninger gjor at denne gruppen
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barn og unge far innskrenket frihet og redusert
kvalitet i barndom og ungdomstid.

En forbedret, utvidet og helhetlig assistansetjeneste

Utvalget mener at funksjonshindrede barn og
unge ma fa en rett til nedvendig assistanse slik at
de kan leve frie og selvstendige liv slik som sine
jevnaldrende. Det er derfor et behov for & fa pa
plass en forbedret, utvidet og helhetlig assistanse-
tjeneste som et likestillingsverktoy. En slik tje-
neste ma til for & gi funksjonshindrede barn og
unge mulighet til 4 ha en aktiv fritid og fa delta i
samfunnslivet pa lik linje med andre.

Utvalget mener derfor at de ulike assistanse-
ordningene for barn og unge ber inkluderes i en
forbedret, utvidet og helhetlig assistansetjeneste
som tar utgangspunkt i dagens BPA. Det ber vaere
opp til den enkelte (med barn/ungdommers fore-
satte) hvilken organisering som skal velges. Utval-
get mener at det ber veere slik at barn og unge
som gnsker det, kan fa alle sine tjenester organi-
sert péa tilsvarende méate som dagens BPA, tildelt
som en forbedret, utvidet og helhetlig assistanse-
tjeneste som dekker alle bistandsbehov. Dette
fordi dagens BPA pa sitt beste er et viktig likestil-
lingsverktoy.

En slik forbedret, utvidet og helhetlig assistan-
setjeneste bor overferes fra kommunene, som er
ansvarlig for dagens ordning, til et statlig forvalt-
ningsniva hvor retten til en helhetlig assistansetje-
neste er sikret livet ut. I denne tjenesten ma ogsa
dagens kommunale ordning med ledsagerbevis
inngé. Ledsagerbevisordningen ber loviestes og
utvides uten aldersbegrensning.

Barn og unge som ikke er kandidater for BPA
ma ha tilgang til andre assistanseformer som kan
sikre dem en aktiv fritid, som for eksempel Fritid
med bistand.

For & sikre barn og unges rett til en aktiv fritid
mé samfunnet veere universelt utformet. Funk-
sjonshindrede barn og unge ma ha lik tilgang til
varer, tjenester, informasjon, teknologi og fysiske
omgivelser som sine jevnaldrende. Utvalget
mener det ma stilles krav om universell utforming
til alle ansvarlige arrangerer nar det gis stette til
idrett, kultur og fritidstiltak, og sikres at alle sam-
funnsarenaer hvor barn og unge deltar er univer-
selt utformet.

Universell utforming

Et mer gjennomfoert universelt utformet samfunn
vil vaere med pa & oke synligheten av funksjons-
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hindrede barn og unge. Det kan igjen bidra til en
nedvendig holdningsendring.

Samarbeid mellom kommunene og frivilligheten

Utvalget anerkjenner den viktige inkluderingsjob-
ben mange ildsjeler gjor innen idrett, kultur og fri-
tid, men vi savner at dette arbeidet gis bedre ram-
mer. Utvalget mener kommunene i betydelig
sterre grad ma samarbeide med de frivillige orga-
nisasjonene for sammen & finne gode modeller for
4 inkludere funksjonshindrede barn og unge.
Utvalget mener idretten ville nd bedre frem til
funksjonshindrede barn og unge dersom det var
mer kunnskap om relevante problemstillinger ute
i klubbene. Det burde kunne realiseres gjennom
et tettere, og mer formalisert, samarbeid mellom
kommune og frivillighet. Her kan det veere mye &
hente i metodene som er utviklet av NKBUF.

Utvalget mener at de store breddeidrettene
burde ga foran med gode eksempler pa inklude-
ring — og sikre det pa en bedre mate. Det kunne
for eksempel vaere ved i et storre omfang & eta-
blere egne lag for funksjonshindrede eller inklu-
dere funksjonshindrede i eksisterende lagidretter
pa en bedre og mer systematisk mate enn i dag.
Det ber ogsa ligge tydelige foringer i de ekono-
miske overferingene fra stat til forbund, og fra for-
bund til klubber, om at midler ma disponeres pa
en mate som ogsa lar funksjonshindrede delta.
Slik situasjonen er né, er det store lokale variasjo-
ner nar det gjelder hvilke aktiviteter funksjonshin-
drede kan delta i.

Det bor tas et loft for & sikre barn og unges
rett til, og faktiske mulighet for, 4 ha en aktiv fritid
i sitt eget naermilje. Det mé skje i et samarbeid
mellom frivilligheten og kommunene. Utvalget
onsker derfor & lofte frem kompetansen til
NKBUF og de metodene de har utarbeidet for
samarbeid mellom frivillige organisasjoner og
kommuner. Disse metodene er «Fritid med
Bistand» og «Aktive sammen».

Det er nedvendig & eke bevisstheten og kom-
petansen til bdde kommunale ledere og ledere i
frivillige organisasjoner for hvordan funksjonshin-
drede barn og unge kan bli inkludert. Det kan
skje gjennom oppleering av ledere bade i kommu-
nal og frivillig sektor, holdningsskapende arbeid
og fokus pé universell utforming av idrettsanlegg
og andre fritidsarenaer. Ordninger som Inklude-
ringsmerket, kan veere et verktoy a bruke i dette
arbeidet. Tilrettelagte transportordninger og en
tilstrekkelig assistanseordning vil veere avgjo-
rende faktorer for a lykkes.

P4 hoy tid

Tilrettelegging og tilgjengelige aktivitetshjelpemidler

Utlansordninger av aktivitetshjelpemidler ber
kunne tilpasses den enkeltes behov. Utvalget
mener det er sveert viktig at barnas ensker vekt-
legges ved valg av aktiviteter. Idrettsanlegg ma
lages slik at funksjonshindrede barn og unge ogsa
kan delta i fellesgarderoben om de ensker det.

Utvalget mener det er behov for en nasjonal
pott med midler til konkrete tiltak for tilretteleg-
ging av fritidstilbud og ferietilbud for funksjons-
hindrede barn, ungdom og unge voksne i alders-
gruppen 0-35 ar. Potten mé dekke feltene idrett,
politikk, kunst og kultur, og ha en enkel sgknads-
prosess. Midler ber tildeles lavterskeltiltak for &
dekke kostnader knyttet til a tilrettelegge, for
eksempel gjennom innkjep av rullestolrampe eller
dekning av ledsagere til aktiviteter.

En forpliktende Fritidserklering

Sosiogkonomisk bakgrunn kan for en del funk-
sjonshindrede barn og unge vare en ekstra barri-
ere for 4 kunne delta i aktiviteter pa lik linje med
andre barn og unge. Noen fritidsaktiviteter blir
rett og slett for dyre for en del foreldre. Utvalget
mener fritidserkleeringen méa veere forpliktende,
ved at funksjonshindrede barn og unge fir en
garanti for & delta pd noen aktiviteter som de
onsker.

Skolens betydning for fritid

Utvalget mener det er sardeles viktig a lykkes
med inkluderingsarbeidet av funksjonshindrede
barn og unge i skole og barnehage. Lykkes det i
klasserommet og skolearenaen for egvrig, er sjan-
sen for & lykkes med inkludering i fritiden for
mange i denne gruppen barn og unge ogsi mye
storre. Ufrivillig segregering i skolen ma reverse-
res for 4 unngé segregering av funksjonshindrede
barn og unge i fritiden. Det pahviler i sd maéte
ledere ved den enkelte skole et sarlig ansvar. De
ma vare seg bevisste konsekvensene av gkende
segregering, og sette i gang tiltak for i reversere
dette der det er hensiktsmessig. Utvalget mener
samtidig at det er viktig & erkjenne at for noen
funksjonshindrede barn og unge vil en spesial-
skole kunne vaere det beste, ogsa for inkludering i
fritidsaktiviteter. Det ber alltid veere den enkelte
elev og foresattes vurdering om hva som er til det
beste for eleven, som ma ligge til grunn for hvil-
ken skole barnet skal ga pa.1%°

Nerskolen har ogsa stor betydning for venn-
skap og inkludering i fritidsaktiviteter. Utvalget
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mener derfor at det ma gjores en sterre innsats
for tilrettelegging slik at funksjonshindrede barn
og unge som selv ensker & gd pa neerskolen, far
anledning til det. For funksjonshindrede barn som
gar pa spesialskoler ma det ogsa legges til rette
slik at elevene far et godt fritidstilbud organisert
gjennom skolen.

Kulturskolen

Kulturskolen i kommunene ma styrkes, og rettig-
hetene til funksjonshindrede barn og unge ma sik-
res spesielt. Utvalget mener derfor at midler til
kulturskolen mé eremerkes, da kulturskolene ofte
blir nedprioritert i stramme kommunebudsjetter.
For & kunne lage et bedre kulturskoletilbud til
barn og unge trengs kompetanse og ressurser,
som musikkterapeuter, spesialpedagoger og
utstyr. Det ma stilles krav til kommunene om uni-
versell utforming ogsé av eksisterende kultursko-
lebygg, og midler ber sremerkes til dette.

Rammeplanen for kulturskolen som er laget av
Norsk Kulturskolerdd ma vedtas i hvert enkelt
kommunestyre, dersom den skal veere et styrings-
verktoy i kommunen. Ansvaret for rammeplanen
bor flyttes til Utdanningsdirektoratet slik at den
blir bindende for kommunene, som andre leerepla-
ner. Rammeplanen ber ogsa revideres, og det ma
komme tydeligere krav om tilrettelegging for
funksjonshindrede barn og unge. Det mé ogsa
jobbes med holdningsendring i kulturskolene, slik
at deres mangfoldsarbeid ogsa inkluderer funk-
sjonshindrede barn og unge.

Ta barn og unges stemmer mer pa alvor

Funksjonshindrede barn og unge maé i sterre grad
tas med i utformingen av kommunale fritidsaktivi-
teter for denne gruppen. Utvalget mener at fritids-
aktiviteter for funksjonshindrede barn og unge
ikke er godt nok tilrettelagt. Deres rettigheter
som barn, nedfelt i bAde CRPD og barnekonven-
sjonen, blir heller ikke godt nok ivaretatt. Alle
barn og unge har rett til & bli hert. Denne grup-
pen barn og unges stemmer blir ikke tilstrekkelig
hort. Ansvarlige voksne i kommunen og frivillig-
heten ma sikre at funksjonshindrede barn og
unge blir spurt om hva de selv har lyst til 4 holde
pa med i fritiden.

Prosjektene #FritidUtenFordommer, Barriere-
fri fritid og Inkluderingsmerket har godt doku-
mentert kunnskap om hvordan funksjonshin-

135 Se kapittel 9: Grunnskole og videregdende oppleering for mer
om dette temaet.
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drede barn og unge opplever begrensninger og
barrierer for a4 kunne delta i fritidsaktiviteter, og
hvilke endringer de ensker seg. Utvalget mener
barn og unges stemmer fra de relevante barne- og
ungdomsorganisasjonene ma tas mer pa alvor i
utarbeidelsen av statlig og kommunal politikk for
denne gruppen barn og unge. Utvalget mener
flere idrettslag og kulturtilbud ma ta i bruk Inklu-
deringsmerket og at kommunene ber innga sam-
arbeid med Unge funksjonshemmede om & gjen-
nomfere tiltakene i veilederen Barrierefri fritid.
Gjennom dette initiativet kan kommunene kurses
og fa oppleering i hvordan de kan bygge ned barri-
erer i fritidsaktiviteter for funksjonshindrede barn
0g unge.

Likepersonsarbeid

Likepersonsarbeid som sommerleirer ber fi okt
skonomisk stette, da disse leirene er viktige pus-
terom og fristed for funksjonshindrede barn og
unge. Utvalget mener at denne type aktiviteter ber
fa mer ekonomisk stette ogsa fordi den bidrar til
utjevning av sosioskonomiske forskjeller innenfor
denne gruppen.

Rett til G velge individuelle fritidsaktiviteter

Utvalget har i sitt arbeid ogsa kommet over flere
andre omrader hvor innsatsen for ekt mangfold
kan forsterkes. For eksempel bor mange funk-
sjonshindrede barn og unge i bofellesskap
sammen med andre, hvor det ofte blir organisert
fellesaktiviteter for dem. Utvalget mener at alle
funksjonshindrede barn og unge ogsd ma ha rett
til selv a velge individuelle fritidsaktiviteter, uav-
hengig av om man deler bolig.

Tros- og religionsfrihet

Retten til tros- og religionsutevelse gjelder alle,
ogsd barn og unge. Utvalget mener derfor at
denne retten til funksjonshindrede barn og unge
ber styrkes ved a sikre tilstrekkelig assistanse til
deltakelse i konfirmasjonsforberedelser og en til-
rettelagt livssyns- og religionsundervisning.

8.12 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets tiltak i dette kapittelet hviler pa en visjon
om alle barns og unges rett til en lykkelig, aktiv,
leerende og deltakende hverdag. Hvert barn og
hver ungdom skal fi veere et handlende og med-
virkende individ i sin hverdag. Segregering ma
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erstattes med inkludering, og gode eksempler og
iherdig innsats som gjeres, mé settes pris pa,
leeres av og systematiseres. Med utgangspunkt i
dette og gjennomgangen utvalget har gjort pa
omradet, foreslar utvalget at:

Det blir utviklet en forbedret, utvidet og helhet-
lig assistansetjeneste med BPA som utgangs-
punkt. Ansvar for tjenesten méa overfores fra
kommunene til staten for a sikre at tjenesten
blir et reelt likestillingsverktoy av samme kvali-
tet over hele landet. Denne tjenesten méa kunne
anvendes pa alle arenaer, i alle livsfaser.

Barn og unge som ikke er kandidater for BPA
ma fa tilgang til andre assistanseformer for sin
fritid, som for eksempel Fritid med bistand.
Assistansen ma gis i tilstrekkelig omfang.

Det mé sikres at alle barn og unge som trenger
ledsager/assistanse for deltakelse i fritidsakti-
viteter, far tilgang péa det.

Den kommunale ordningen med ledsagerbevis
pa arrangementer, attraksjoner og offentlig
transport blir lovfestet og utvidet, uten alders-
begrensning.

Alle varer, tjenester, informasjon, teknologi og
fysiske omgivelser som bergrer barn og unges
oppvekstsvilkar, mé bli universelt utformet.
Det ma stilles krav om universell utforming néar
det gis stotte til idrett, kultur og fritidstiltak for
barn og unge.

Kommuneledere i oppvekst og kul-
turavdelinger seorger for tilstrekkelig opplee-
ring i CRPD og rettighetene til funksjonshin-
drede barn og unge inn mot idrettstrenere og
andre voksne som er engasjert i frivillige orga-
nisasjoner.

Barn og unges stemmer inkluderes i utarbei-
delsen av statlig og kommunal politikk for
denne malgruppen, blant annet gjennom invol-
vering av relevante barne- og ungdomsorgani-
sasjoner.

Kommunene inngdr et samarbeid med Unge
funksjonshemmedes om Inkluderingsmerket

Pa hoy tid

til veilederen Barrierefri fritid og gjennomferer
tiltakene i denne veilederen for 4 sikre en aktiv
fritid for funksjonshindrede barn og unge.

Den skonomiske stotten til likepersonsarbeid
for barn og unge blir styrket, og seerlig sikrer
finansieringen av sommerleirer.

Det opprettes en nasjonal pott for tilretteleg-
ging av fritidstilbud og ferietilbud til funksjons-
hindrede barn, unge og unge voksne under 35
ar. Potten ber forvaltes av Landsradet for Nor-
ges barne- og ungdomsorganisasjoner (LNU)
og ha en enkel sgknadsbehandling for rask
iverksettelse.

Det sikres en skonomisk garanti gjennom Fri-
tidserkleeringen om at alle funksjonshindrede
barn og unge far delta pa et minimumsantall av
aktiviteter.

Kulturskolene méa styrkes ved at midler blir
oremerket bade til drift og til universell utfor-
ming av eksisterende bygg. Rammeplanen for
kulturskolen mé overferes til Utdanningsdirek-
toratet slik at det blir gitt tydelige nok feringer
om inkludering av funksjonshindrede barn og
unge. Det mé sikres at funksjonshindrede barn
og unge blir inkludert i operasjonaliseringen av
kulturskolenes mangfoldsarbeid.

Alle funksjonshindrede barn og unge som bor
sammen med andre barn og unge, ogsi har
rett pa individuelle fritidsaktiviteter.

Det blir forsket mer pa elever i spesialskoler,
deres fritid, samt betydningen av fritidstilbud
organisert gjennom skolen, slik at vi kan fa gkt
kunnskap pa dette feltet.

Samarbeidet mellom frivilligheten og spesial-
skoler ber styrkes for 4 sikre et bedre fritidstil-
bud til elevene.

Funksjonshindredes barn og unges rett til tros-
og religionsutevelse blir styrket gjennom for
eksempel tilstrekkelig assistanse og tilrettelagt
religions- og livssynsundervisning og konfir-
masjonsforberedelser.
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Kapittel 9
Grunnskole og videregaende opplaering

Da det var skoleskirenn pa barneskolen, vart eg
kvart ar send ut i ei loype for meg sjolv, ved siden
av den vanlige loypa. Ei litta loype der jeg gikk
helt aleine. (...) Der hangla jeg meg fram, men
det tyngste med turen var ein skam sd stor at det
knapt var plass til henne i barnekroppen. I denne
kortare, meiningslause loypa skulle eg vere vinn-
aren. Kvart jeevia ar.

Kvifor kunne eg ikkje heller fitt ein jobb i
arrangementet av vennet, tatt tidene, skrvive ei
tale, gjort noko eg faktisk kunne fa til? Det er
ikkje til d forstd. Eg hadde gode evner eg kunne
fatt vise fram til dei andre og for foreldra som
kom for a sja pa. Folk kunne ha klappa for noko
eg faktisk fekk til. [...]

Eg hugsar at eg droymde om at skolen kunne
la meg skine i fag som eg var god i, og pd den
mdten veere likeverdig med dei andre. Og at eg
skulle fa sleppe unna det eg ikkje fekk til. I staden

tok skolen meg ut av nokre av favoritifaga mine,
dei eg briljerte i, for a gi meg ekstra spesialgym.
1 eit grupperom ved siden av klasserommet skulle
eg taye og boye. Mens dei andre drev i naborom-
met med ting eg elska. Ting som eg fekk til, som
kunne ha gjort meg stolt.

Fra Mjosa rundt med mor av
Bjern Hatterud (2020) s. 70-72

9.1 Innledning

9.1.1 Avgrensning, malgruppe og

problemstillinger
Hvem er elevene?

Funksjonshindrede elever er en uensartet
gruppe, og det gjor det ogsd vanskelig 4 finne
generelle losninger og tiltak.! Alle i skolen skal ha

Boks 9.1 Nasjonale faringer og internasjonale forpliktelser

Grunnskoleoppleering, som omfatter barne- og
ungdomsskole og videgdende opplering, er
regulert av opplaeringsloven. Opplaeringsloven
gjelder plikter og rettigheter om skolegang i
Norge, herunder retten til spesialundervisning i
grunnskole- og videregaende opplaering.

FNs barnekonvensjon, Salamancaerklaerin-
gen og FNs konvensjon om rettigheter til men-
nesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD) er
Norges internasjonale forpliktelser som stadfes-
ter retten til utdanning og en inkluderende skole
for funksjonshindrede.

Artikkel 24 i CRPD forplikter staten til &
sikre rett til utdanning for funksjonshindrede i
Norge og internasjonalt. Den forplikter 4 reali-
sere denne rettigheten uten diskriminering, og
legger til rette for like muligheter og et inklude-
rende utdanningssystem.

Artikkel 28 og 29 i barnekonvensjonen tar

for seg retten til, og malet med, utdanning. Kon-
vensjonen legger vekt pad funksjonshindrede
barns mulighet til individuell utvikling, rett til
utdanning og samfunnsdeltakelse. I tillegg gir
barnekonvensjonen feringer for at grunnskole-

oppleering skal veere gratis og obligatorisk.
Salamancaerklaeringen legger til grunn prin-
sipper for barn med behov for tilrettelegging.
Erklaeringens grunnprinsipper fremhever organi-
sering og kvalitetssikring av spesialundervisning,
en barnesentrert pedagogisk tilneerming og til-

gang til ordinzere skoler for & sikre likeverdig

oppleering til alle. Inkluderende skoler vil bidra

med & skape et tolerant samfunn og naermilje og
bekjempe negative holdninger og fordommer.

NAKU - Nasjonalt kompetansemilje for utviklingshemming

(2022)
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mulighet til & forberede seg pa et selvstendig vok-
senliv med mulighet for likeverdig deltakelse i
samfunnet, noe som kan innebere alt fra hoyere
utdanning og aktiv deltakelse i ordinaert arbeids-
liv, til & kunne klare seg mest mulig i egen bolig
og ha en meningsfull fritid. Alle disse individene
og livssituasjonene herer hjemme i den norske
skolen, men det er stor forskjell pa hvilken tilrette-
legging som er nedvendig for at funksjonshin-
drede skal fa en god og individuelt tilpasset skole-
gang.

Dette kapittelet tar utgangspunkt i mangfoldet
av funksjonshindrede elever i grunnskole- og videre-
giende oppleering. Dette er elever som av ulike
grunner trenger tilrettelegging i skolehverdagen,
enten det er elever som har behov for spesialpeda-
gogiske tilbud, eller som trenger fysiske og prak-
tisk tilrettelegging. Det foreligger ikke god statis-
tikk over hvor mange funksjonshindrede elever
det er i skolen, men det anslés at mellom 15 og 20
prosent av elevene har behov for tilrettelegging i
barnehage og pa skolen.? Wendelborg et al.
(2020) anslar at 4-5 prosent av elevene i viderega-
ende skole er funksjonshindrede. Den storste
gruppen er elever med psykiske lidelser, etter-
fulgt av utviklingshemmede og bevegelses- og
synshemmede.® Som nevnt i kapittel 4: Kjernepro-
blemstillinger, er statistikkgrunnlaget pa feltet
mangelfullt. Dette kapittelet vil i hovedsak ta for
seg grunnskole og videregdende opplering.
Utfordringer tilknyttet barnehage kan leses mer
om i kapittel 8: Oppuvekst, fritid og deltakelse for
Sfunksjonshindrede barn og unge.

9.1.2 Hovedutfordringer

Problemstillingene som er gjennomgéaende i sko-
lelopet, er blant annet frafall, utfordringer ved
overganger, lave forventninger fra skolen, segre-
gering, og mangel pa likestilling mellom elever.
Reelle valgmuligheter i skolelepet for funksjons-
hindrede elever er ofte begrenset pd grunn av
manglende universell utforming, andre kompetan-
semal og karakterfritak. Spesielt er det en negativ
utvikling at funksjonshindrede elever ofte tas ut av
ordinaer klasse og far segregert undervisning — og
at omfanget av segregering eker utover i skolelo-
pet.

Den tilrettelagte oppleeringen for funksjons-
hindrede elever organiseres i en rekke ulike for-
mer; spesialklasser, forsterket skole, spesialskole

1 Norconsult (2023)
2 Bufdir (2022¢)
3 Wendelborg, Kittelsaa & Wik (2017)
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og spesialundervisning i mindre grupper, som én-
tilén undervisning, eller som en del av fellesun-
dervisningen i ordinzer klasse. P4 barnehageniva
handler mye om 4 tilrettelegge for sosial delta-
kelse etter egne forutsetninger og behov.? I dette
kapittelet benyttes samlebetegnelsen spesialpeda-
gogiske tilbud for 4 favne alle oppleeringstilbud,
bortsett fra i avsnitt som konkret fokuserer pa
spesialundervisning og spesialskoler.

Segregert undervisning

Mye av skolehverdagen for funksjonshindrede
elever preges av segregert undervisning. Forsk-
ere og utvalg har papekt at elevene ofte tas ut av
klasserommet i stedet for at det tilrettelegges for
felles undervisning i ordineer klasser. Segregerin-
gen er gjennomgaende og eker i omfang opp gjen-
nom skolelepet. Ofte blir undervisningen utenfor
klasserommet gjennomfert av ufagleerte assisten-
ter uten spesialpedagogisk kompetanse.”

Mens de aller fleste elever har best utbytte av
tilrettelegging i klasserommet, har enkelte elever
behov for & tas ut av ordineer undervisning. Arsa-
kene kan veere flere — eksempelvis har enkelte
behov for 4 bli skjermet fordi de opplever en van-
lig skolehverdag sa forstyrrende at de ikke klarer
4 delta, mens andre har store adferdsutfordringer
som medferer at de av hensyn til bade seg selv og
andre, trenger a skjermes.

Overganger mellom skoletrinn er krevende

Overgang fra én skole til en annen og skoletrinn
imellom kan veaere utfordrende for alle elever, og
seerlig for funksjonshindrede. I tillegg til at over-
gangen mellom barnehage og skole er utfor-
drende, rapporteres det at overgangen mellom
ulike skoletrinn blir mer krevende jo eldre elev-
ene blir.5 Overgangen fra videregdende opplaering
til heyere utdanning, leeretid eller arbeid er viktig’
og er avgjorende for om elevene faller fra eller
ikke i utdanningslepet, og for om de lykkes i inn-
gangen til arbeidslivet.

Forskning viser at funksjonshindrede elever
far lite rdd og bistand i overgangsfaser mellom
skoletrinn.® Mange foreldre opplever overgangen
fra barnehagen til grunnskolen som spesielt kre-

4 Nordahl et al. (2018)
5 Nordahl et al. (2018)

Kapittel 6: Familier som har funksjonshindrede barn; Gun-
dersen og Seeberg (2018)

7 Gjertsen (2014).
8 Legard (2013) i Nordahl (2018)
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vende.? En grunn til dette er mangel pa informa-
sjon og oppfelging, endring i kultur, og at barnet
gar fra trygge og kjente omgivelser til 4 fole seg
utrygge i nye miljeer. Mange elever opplever ogsa
at de far for lite informasjon i overganger, spesielt
fra ungdomsskole til videregdende skole. Flere
videregédende skoler opplever ogsa at elevers
behov for tilrettelegging underkommuniseres fra
tidligere skoler, noe som gjor det utfordrende &
sikre god tilrettelegging i overganger til ny skole.”

Det er en utfordring at spesialpedagogiske til-
bud varierer fra kommune til kommune, og sko-
lene imellom. Foreldre ma sette seg inn i skoletil-
bud og grad av tilgjengelighet for barnet starter
pa skolen, og det er ikke gitt at barnet fir begynne
pa en skole i neromradet.!! Spesielt nzrskole-
prinsippet kan vere utfordrende & ivareta etter-
som grad av tilgjengelighet og universell utfor-
ming varierer skolene imellom. I Stortingsmel-
ding 8 Menneskerettar for personer med utviklings-

Boks 9.2 Utdanningslop og
forvaltningsniva

Kommunene har ansvar for barnehage og

grunnskole:

— Barnehage skal veere en pedagogisk virk-
sombhet for barn i ferskolealder. Det er pri-
meert 1-5-aringer som gér i barnehage.

— Grunnskole er for barn i alderen 6-15 ar og
omfatter 1. til 10. arstrinn. Kommunene
skal tilby skolefritidstilbud for elever pa 1.
til 4. arstrinn, og til barn med serskilte
behov for 1. — 7. arstrinn

Fylkeskommunene har ansvar for viderega-

ende oppleering:

— Videregéende oppleering bygger pa den 10-
arige grunnskolen og tilsvarer normalt 3-
arig oppleering i skole for studieforbere-
dende utdanning, og 4-drig opplaering for
yrkesfag (2 ar i skole og 2 ér i bedrift).

— Hoyere yrkesfaglig utdanning (fagskoleut-
danning) er korte yrkesrettede utdannin-
ger pa niva over videregaende opplering
som normalt har et omfang pa mellom et
halvt og to studieér.

Utdrag hentet fra Statistisk sentralbyra (SSB) (2021)

9 NOU 2016: 17
10 Wendelborg et al. (2017)
1 Nordahl et al. (2018)
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hemming'? melder regjeringen at det skal komme
tiltak som skal styrke samarbeidet mellom ung-
domsskolen og videregdende opplaering, samt en
forbedring i informasjonsoverferingen mellom tje-
nester og skoletrinn, slik at overganger blir min-
dre krevende for elever.!3

Flere forvaltningsnivaer a forholde seg til

Ifolge Nordahl-utvalget (2018) er spesielt overgan-
gen mellom ungdomsskole med kommunen som
skoleeier, til videregdende skole med fylkeskom-
munen som skoleeier, en utfordring, og det er i
overgangen her at mange elever gjor omvalg eller
slutter.* Kommune og til dels fylkeskommune
som skoleeiere har et felles og helhetlig ansvar for
gode oppvekst- og levevilkar. Som skoleeiere har
de et felles ansvar for & ha god kvalitet i undervis-
ningstilbudet og for & samarbeide pa tvers av sek-
torer, lokalt og faglig, eksempelvis mellom helse-
og barnevernstjenesten, samt pa statlig nivd med
spesialisthelsetjenesten og Statlig spesialpedago-
gisk tjeneste (Statped).!® Tilgjengelige tjenester
og spesialpedagogiske tilbud kan veere ulike mel-
lom forvaltningsniva, og informasjonsflyten mel-
lom skoleeiere kan vaere mangelfull. Mangel pa
god informasjonsflyt kan gjere det utfordrende a
tilrettelegge for funksjonshindrede elever gjen-
nom skolelopet.

Lave forventinger til funksjonshindrede elever

Tidlig innsats er avgjerende for 4 finne ut om bar-
nehagebarn eller skoleelever trenger tilretteleg-
ging 16 Stortingsmelding 8 Menneskerettar for per-
soner med utviklingshemming, papeker at ikke alle
barn eller elever far tilretteleggingen de har
behov for i barnehager, skoler og skolefritidsord-
ningen (SFO). Det papekes ogsé at tilretteleggin-
gen ofte starter for sent, og at de elevene det gjel-
der meter lave forventninger tilknyttet leering og
utvikling fra skolens side.l” Forskere har kritisert
dagens skoletilbud for & ha for lave ambisjoner og
forventninger til leeringspotensialet til funksjons-
hindrede elever. Mangel pa god tilrettelegging og
lave forventninger til elevenes leeringspotensialet,
er en likestillingsutfordring. En konsekvens kan

12 Meld. St. 8 (2022-2023)

13 1pid.

14 Nordahl et al. (2018)

15 Utdanningsdirektoratet (2022g)
16 Nordahl et al. (2018)

17 Meld. St. 8 (2022-2023)
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veere at funksjonshindrede elever ikke blir utfor-
dret eller fulgt opp i trad med kompetansemalene.

9.2 Retten til oppleering

Denne delen av kapittelet fokuserer pa retten til
opplering, med en gjennomgang av tilpasset
undervisning og muligheten til likeverdig opplee-
ring rettet mot elever i grunnskolen.

9.2.1 Tilpasset opplering og

spesialundervisning
Rett til spesialundervisning

Alle elever som ikke har tilstrekkelig leeringsut-
bytte av ordinzer undervisning, har rett pa spesial-
undervisning. I utformingen av tilbudet som skal
gis, skal det legges vekt pa elevens utviklingsut-
sikter og det skal utarbeides kompetansemal som
er realistiske for eleven.!® For at elever skal fa
vedtak om spesialundervisning, ma de gjennom
en sakkyndig vurdering gjennomfert av PP-tje-
nesten. Vurderingen tar utgangspunkt i elevens
utbytte av ordineer undervisning, leerevansker,
kompetansemal, tilrettelegging i ordineser under-
visning og forsvarlige oppleeringstilbud.!?

Individuell opplaeringsplan (IOP)

IOP - Individuell oppleeringsplan skal utvikles for
og med elever som har vedtak om spesialunder-
visning. Alle som mottar spesialundervisning, skal
ha en IOP. Involvering av eleven i utarbeidelsen av
IOP har en pedagogisk verdi som vil gagne
eleven.?? Nordahl-utvalget og utvalget bak NOU
2019: 23 Ny oppleeringslov viser i sine gjennomgan-
ger at elevers medvirkning i utforming av indivi-
duelle undervisningstilbud kan eke motivasjon,
leeringsutbytte og folelsen av & veere aktive delta-
kere i egne liv. Utvalgene viser til at IOP i over

18 Oppleeringsloven (1998) §15
19 Oppleeringsloven (1998) §53
20 Lie (2020); Nordahl et al. (2018); NOU 2019: 23
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halvparten av kontrollerte tilfeller ikke stemte
overens med vedtaket til eleven, og dermed at
flere skoler ikke folger reglene for saksbehand-
ling ved oppstart av spesialundervisning.?! IOP
skal veere utformet pd en méate som er forstaelig
og motiverende. Den skal vaere slik at eleven og
elevens potensial er sett, og at eleven involveres i
utarbeidelsen av oppleeringsplanen.

Forskere har kritisert Norge for at spesialun-
dervisningen er fokusert pa leere- og atferdsfor-
styrrelser heller enn inkluderende utdanningsme-
toder.22 Rapporten Kvalitet i oppleering for elever
med utviklingshemming (2016)%3 viser at elever
som mottar spesialundervisning, ikke vurderes
likt som elever i ordinaer undervisning. I tillegg
viser rapportens funn at oppfelgingen av elevene
ikke var tilstrekkelig, da det viste seg at bare 62
prosent av kontaktleerere og spesialpedagoger
evaluerer om elevene har nidd sine individuelle
mal i IOP, hver maned eller sjeldnere. NOU 2016:
17 Pa lik linje papeker at IOP er blitt et administra-
tivt verktey, at kontaktleerere i liten grad bruker
den utviklede planen, og at oppleeringsplanen i
mindre grad brukes malrettet og aktivt i pedago-
giske praksis.2

Sosiale forskjeller

Sosiale forskjeller, elevenes sosiogkonomiske
bakgrunn og foreldrenes utdanningsnivd kan
ogsd pavirke elevers prestasjon i grunnskolen.?
Elever som har foreldre uten heyere utdanning
eller fullfert grunnskole, er overrepresentert i
andelen elever som mottar spesialundervis-
ning.26 Det er ogsa en overrepresentasjon av
elever med minoritetsspraklig bakgrunn med for-
eldre med lavt utdanningsniva blant denne elev-
gruppen. Spesialundervisningen er i seg selv ikke
et verktoy for 4 redusere kulturelle og sosiale for-

21 Nordahl et al. (2018)

22 Qundqvist & Hannas (2021)

23 Bachmann, Haug & Nordahl (2016)
24 NOU 2016: 17

25 Nordahl et al. (2018)

26 Nordahl (2017) i Nordahl et al. (2018)

Tabell 9.1 Tabellen viser ss mmenheng mellom elever som mottar spesialundervisning og foreldrenes

utdanningsniva

Yrkesfaglig Allmennfag 1-3 ars heyere > 3 ars hoyere
Foreldrenes utdanningsniva Grunnskole vgs vgs utdanning utdanning
Spesialundervisning 11,8% 8,3% 6,2% 4,3% 3,8%

Kilde statistikk: Nordahl et al. (2018), s. 116
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Boks 9.3 Andel med spesialpedagogisk hjelp eller spesialundervisning 2020
12
10
8
6
4
2 :I I
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1.trinn 2.trinn 3.trinn 4. trinn 5.trinn 6. trinn 7.trinn 8. trinn 9.trinn 10. trinn
B Andel med spesialundervisning

Figur 9.1

Tabellen viser at det er en prosentvis ekning i
antall barn som mottar spesialpedagogisk tilbud
mellom alder 1 ar til 10. klassetrinn.

Noen nokkelsetninger om spesialundervisning:

— I skoleéret 2020-2021 var det omtrent 8 pro-
sent av 490 000 elever i grunnskolen som
mottok spesialundervisning pa enkeltvedtak.
Spesialundervisning eker med alder og sko-
letrinn.

— Tallene fra 2021 viser 3,5 prosent i ferste
klasse, mot en gkning til 10,4 prosent i tiende
klasse som vil si at andelen stiger jevnt
utover. Hvor mange som mottar spesialpeda-
gogisk tilbud gar ned ved overganger i skole-
lopet.!

— I arene 2017/2018 var det en ekning i assis-
tenttimer og liten ekning i leerertimer brukt
pa spesialundervisning. 92 prosent av elev-

A~ W N

ene som mottok spesialundervisning var del
i ordinaere klasser, men 60 prosent elevene
mottok undervisning utenfor den ordinaere
klassen.?

Det er flere gutter enn jenter som har vedtak
om spesialundervisning, samt dobbelt sa
mange gutter som jenter som far assistentti-
mer.?

Det er et storre antall elever med minoritets-
spraklig bakgrunn og foreldre med Ilavt
utdanningsniva som har vedtak pa spesialun-
dervisning.*

Utdanningsdirektoratet (2021b)

NOU 2020: 1

Utdanningsdirektoratet (2021b); Nordahl et al. (2018)
Utdanningsdirektoratet (2021b)

Tabell hentet Utdanningsdirektoratet (2021b)

Tabell 9.2 Assistentbruk og kjgnn

Assistentbruk og kjenn Gutt Jente
Andelen elever med spesialundervisning og assistent 57,6 % 42,4 %
Total fordeling av assistenter pa elevene 72 % 28 %

Tabell fra Nordahl (2017) i Nordahl (2018)
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skjeller i skolen. Studier viser at elever som mot-
tar spesialundervisning, er mer utagerende, har
lavere trivsel, svakere relasjoner med medelever
og mindre motivasjon. Videre viser forskning at
disse elevene har dérligere progresjon i laeringen
enn elever for ovrig.?’” Danske studier viser at
involvering, godt samarbeid og vedvarende kon-
takt med foreldre kan ha effekt pa leeringsutbytte
hos elever og barn som kommer fra familier med
lavere utdanningsniva.?8

Endring etter alder

Spesialundervisning og segregering utenfor ordi-
neere klasser gker i omfang utover i skolelopet og
med alder. Seerlig utviklingshemmede elever og
elever som har sammensatte behov segregeres
mer og mer jo heyere opp i klassetrinnene de
kommer. Okt segregering gjelder ogsa for andre
funksjonshindrede elever hvor segregeringen har
okt fra 5 prosent i barnehage til neermere 27 pro-
sent i videregéende skole.?? Trenden med ekende
segregert undervisning gjelder alle.®® Det er en
betydelig lavere andel som fir spesialundervis-
ning i videregaende trinn 1 (VG1), enn i de siste
arene pa barne- og ungdomsskolen. Det er uvisst

o Egelund & Dyssegaard (2016) i Nordahl (2018)
28 :
Ibid.
29 Nordahl et al. (2018)
30 Kermit, Tharaldsteen, Haugen & Wendelborg (2014)
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hvorfor det er slikt, men én arsak kan vare at
elevene i videregdende skole er gamle nok til selv
4 bestemme hvorvidt de vil ta imot spesialunder-
visning. En annen arsak som trekkes frem, er at
de som velger yrkesfaglige utdanningsprogram i
videregdende oppleering, ofte kommer i mindre
grupper enn de gjorde i klassen pa grunnskolen,
og at det derfor er sterre rom for individtilpas-
ning.31

9.2.2 Likeverdig opplering

Opplaeringsloven skal sikre funksjonshindrede
elever like laeringsmuligheter og inkludering.
Likevel har funksjonshindrede lavere utdan-
ningsniva enn andre.32 Kunnskapsdepartementet
arbeider med ny oppleeringslov der nye forskrifter
vil gjelde fra hesten 2024. Frem til da vil navee-
rende opplaeringslov fra 1998 gjelde.33
Inkludering kan deles inn i tre dimensjoner;
den fysiske og organisatoriske, den sosiale og den
faglige og kulturelle dimensjonen. Hvordan elever

31 Mathiesen & Vedey (2012)

32" 40 prosent av funksjonshindrede mot 25 prosent av befolk-
ningen for evrig har ikke utdanning utover grunnskolen
(Bufdir, 2022c¢)

33 Utdanningsdirektoratet (2022c). Se Prop. 57 L (2022-2023)
Lov om grunnskole oppleeringa og den videregdende oppleer-
inga (oppleringslova) for mer informasjon om hvordan
Kunnskapsdepartementet arbeider med individuell tilrette-
lagt oppleering, PP-tjeneste og sprikoppleering. Tilrddnin-
gen ble lansert 23.03.2023.

Sebastian (17) gar pa restaurant- og matfag, og
sammen med familien og assistentene sine lever
han et aktivt liv. Men da Sebastian gikk pa ung-
domskolen, fikk han gjentatte ganger ikke delta
sammen med de andre elevene. Sebastian er
fodt med ryggmargsbrokk, vannhode og det
sjeldne syndromet Carpenter (...) [og] sitter i
rullestol.

Flere ganger ble Sebastian holdt utenfor nar
resten av elevene skulle pa aktiviteter. Han fikk
ikke vite at klassen hadde svemmeundervis-
ning, selv om han gikk pa svemming med assis-
tent utenom skolen. Spesialskolen hadde valgt &
ha undervisningen pa en svemmehall som ikke
var tilrettelagt.

Da klassen skulle dra pa badetur pa skoleav-
slutningen i 10.klasse, mente leereren det var for
tungvint 4 ha med Sebastian. Hun foreslo at han

Boks 9.4 Sebastian

skulle veere igjen og mate ender med assisten-
ten sin. Da var Sebastian 15 ar.

Sebastian reagerer mest pa at skolen antok
at han ikke kunne delta, i stedet for & snakke
med ham. (...) Sebastian har egne sitski, og Kjo-
rer svart leype pa Tryvann. Men nér skolen
hadde skidag, var Sebastian balvakt.

Neste gang (Redd barna) meter Sebastian er
situasjonen en helt annen enn pa ungdomssko-
len. Han gér péa restaurant- og matfag pa Glem-
men Videregdende skole. De forventer at han
skal prestere pa lik linje med alle andre. [...]. P4
ungdomskolen hadde ikke Sebastian lyst til & ga
pa skolen. Na har han fitt en utmerkelse for at
han er den av 1300 elever som har hatt minst fra-
veer.

Redd Barna (2022)
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inkluderes faglig, sosialt og kulturelt i fellesskapet
i skolen, har mye & si for opplevelsen av tilherig-
het og for hvorvidt man feler en forskjell mellom
«088» 0g «dem».3* En hovedutfordring er at funk-
sjonshindrede elever ofte far segregert undervis-
ning utenfor ordinaere klasser. En storre andel av
elevene som mottar spesialundervisning far det
alene med assistent eller laerer, eller i mindre
grupper utenfor klassefellesskapet. 1 2018 ble 40
prosent av spesialundervisning gitt i ordineer
undervisning.>® Nordahl-utvalget (2018) og Wen-
delborg et al. (2020) peker pa at dagens spesialpe-
dagogiske system er ekskluderende, og at maten
spesialundervisning praktiseres pa, begrenser
elevens mulighet for deltakelse og fellesskapsfo-
lelse med jevnaldrende elever.36 Elever som far
undervisningen i klasserommet, er mer inkludert
gjennom skolelopet. Wendelborg og Paulsen
(2013) peker pa at deltakelse i klasserommet ogséa
har en markant betydning for sosial deltakelse i
bade fritid og skole gjennom hele grunnskolen.?’

Retten til medvirkning

Elever har rett til & medvirke, ifelge oppleaeringslo-
ven §1-1.38 At funksjonshindrede elever fir med-
virke i egen skolehverdag, er avgjerende. Det er
derfor behov for flere funksjonshindrede i elevrad
og 1 skoledemokratiet. Elever vet best selv hvor-
dan deres hverdag oppleves, og derfor er det vik-
tig at funksjonshindrede elever medvirker i saker
som angar dem.3? I rapporten fra Nordahl-utval-
get, Inkluderende felleskap for barn og unge (2018)
antyder de at blant annet kartleggingsprever og
elevundersekelser ikke er tilpasset funksjonshin-
drede elever og dermed gjor det vanskeligere for
disse elevene & svare.** Funn fra Barneombudet
(2017) viser at elever som har vedtak pa spesialun-
dervisning i liten grad far delta i beslutninger som
gjelder eleven selv — og at elevene ikke blir hert
og sett i saker om deres skolehverdag. Man-
glende medvirkning kan redusere bade utbytte og
trivsel i skolen.*!

34 Wendelborg et al. (2020)

35 Nordahl et al. (2018)

36 Ibid.

3 Wendelborg & Paulsen (2014)

38 Oppleeringsloven (1998) §1-1

39 Barneombudet (2017)

40" Nordahl et al. (2018)

41 Barneombudet (2017); Unge funksjonshemmede (2022c)

Kapittel 9

9.3 Inkluderende skole

I denne delen gjennomgés utfordringene tilknyt-
tet en segregert skolehverdag, organisering av
oppleeringen, valg av skole og utenforskap. I til-
legg vil ogsa nordiske og skandinaviske eksem-
pler pa organisering av undervisning presenteres.

9.3.1
Segregert skolehverdag

Organisering av oppleaeringen

Som nevnt er skolelepet for funksjonshindrede
elever preget av segregering. Bevegelseshem-
mede elever blir i mindre grad tatt ut av ordinzere
klasser enn utviklingshemmede eller elever med
sprak-, sosiale-, eller oppmerksomhetsvansker.
Det kan ha & gjere med at skoler ikke klarer 4 til-
passe seg utviklingshemmede elevers behov. I
videregdende oppleering eker omfanget av segre-
gert undervisning, ogsa for bevegelseshemmede
elever.*?2 Elever som har vedtak om spesialunder-
visning og alternativt oppleeringstilbud i spesial-
klasse etter sakkyndig vurdering, blir ofte tatt ut
av klassen og mottar segregert undervisning. Stu-
dier viser at opplering i spesialklasser ofte er
negativt for resultat og utdanningskompetanse,
samt for elevenes tilpassing i voksenlivet 3 og at
spesialundervisning har en negativ innvirkning pa
deltakelse i klasserommet i slutten av barnesko-
len.*

Det er en lavere andel elever som mottar spesi-
alpedagogisk hjelp i barnehagen, enn det er i sko-
len. Behovet for tilrettelagt undervisning eker i
takt med alder og skoletrinn, og det er flere i ung-
domsskolen som far spesialundervisning enn i
barneskolen.*> Andelen som mottar spesialunder-
visning, reduseres imidlertid ved overgang til
videregiende oppleering.*® En rapport fra 2018
konkluderte med at skolen venter for lenge med a
avklare elevenes behov for spesialundervisning
og iverksette tiltak.*” Omtrent 52 prosent av elev-
ene som mottar spesialundervisning, far dette
utenfor sine ordinzre klasser.®

Utviklingshemmede elever i ungdomskolen er
sjelden inkludert i aktivitet med jevnaldrende eller
i ordinaere klasser. Elevene har sjelden leereboker,

42 Wendelborg, Kittelsaa & Caspersen (2017)
43 Myklebust (2021)

4 Wendelborg (2010)

45 Nordahl et al. (2018)

46 Utdanningsdirektoratet (2021b)

47 Nordahl et al. (2018)

48 Bufdir (2022e)



128 NOU 2023: 13

Kapittel 9

P4 hoy tid

I Essunga kommune har et forandringsprosjekt
fort til positive resultater og at flere elever full-
forte grunn- og videregidende skole. Tidligere
fikk mange elever i kommunen segregert
undervisning og hadde darlige skoleresultater.
Kommunen tok grep og endret situasjonen ved
at elevene inkluderes i ordinzere klasser. Samti-
dig oppnédde de bedre skoleresultater.! Foran-
dringsprosjektet i Essunga resulterte i at eleve-
nes laeringsprogresjon forbedret seg pa tre ar,
og kommunen gjorde det bra i nasjonale range-
ringer. Alle elevene hadde bestatt og fullfert
grunnskolen og begynt pa videregaende opplae-
ring i 2010, noe som ikke var tilfelle tidligere.
Det avgjerende i forandringsarbeidet var
inkludering og maéloppnéelse. Elever som tidli-
gere hadde hatt spesialundervisning i mindre
grupper ble fort tilbake til sine egne klasser, og
det ble lagt til rette for omfattende stotte i klas-
semiljoet. Godt leeringsutbytte og maloppnéelse
i skolen ble anerkjent som en rettighet, og sko-
len hadde ansvar for at det ble innfridd. Det var
fortsatt mulig for elever som trengte det & for-
late klasserommet for a fa hjelp av en pedagog.

Boks 9.5 Eksempel fra Essunga kommune i Sverige

Resultater fra forandringsarbeidet

Resultatene fra prosjektet i Essunga viser posi-
tive effekter av 4 avslutte undervisning i segre-
gerte smagrupper og samle klassene. Elevene i
prosjektet opplevde skolen som viktig, og var
ikke bare opptatt av heyest resultater. Det inklu-
derende leeringsmiljoet hadde gode ringvirknin-
ger for alle elevene, bade elever som tidligere
hadde hatt segregert undervisning eller leere-
vansker og elever med gode karakterer fikk for-
bedret resultatene sine. Larerens kompetanse
ble forbedret i felleskap med elevene. Intervjuer
og observasjoner fra studien viste at ulikheter
blant elevene ble respektert bade blant elevene
og voksne. Det var to klassetrinn som ble fulgt
over tid i videregdende oppleering. Resultatene
fra studien viser at elevene hadde god sosial
kapital og et godt leeringsutbytte fra grunnsko-
len som gjorde de Klare for voksenlivet.?

1 Persson & Persson (2012) i Nordahl et al. (2018)
2 .
Ibid.

Nordabhl et al. (2018) s. 111 -112

og hvis de har det, er det ikke pa et tilrettelagt
sprak de forstar. Spesielt hverdagslivtrening og
sosial trening prioriteres i sterre grad enn akade-
misk kompetanse og grunnleggende ferdigheter i
spesialpedagogiske tilbud for utviklingshem-
mede.

Wendelborg et al. (2020) finner at elever opp-
levde det som stigmatiserende & bli tatt ut av ordi-
neer klasse foran medelever da det ble tydelig at
de var «annerledes» og trengte tilrettelegging.””
Forskere peker ogsa pa at segregert undervisning
i noen tilfeller kan virke som en hvilepute for a
redusere behovet for 4 tilrettelegge for funksjons-
hindrede elever i ordinzre klasser.”!

Nordahl-utvalget var kritisk til forekomsten av
atskilte undervisningsgrupper og etterlyste tydeli-
gere regulering av kommunens adgang til 4 sette
opp slike undervisningstilbud. De begrunnet
dette med at undervisningen i stor grad skjedde
utenfor klasserommet uten at tilstrekkelig tilrette-
legging ble gjort i klasserommet.”?

49 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
50 Unge funksjonshemmede (2020); Wendelborg et al. (2020)
51 Wendelborg et al. (2017) i Wendelborg et al. (2020)

BPA-utvalget viser i NOU 2021: 11 Selvstyrt er
velstyrt at behovet for spesialundervisning utenfor
klasserommet vil minske hvis tilretteleggingen og
oppleeringen er tilfredsstillende. De peker blant
annet pa at elever som far spesialundervisning, er
avhengige av pedagogiske og organisatoriske til-
tak som er satt inn i den ordinaere undervisningen
for & f4 godt utbytte av oppleeringen. 53

Ledernes rolle i arbeidet for en inkluderende skole

Godt lederskap bygget pid gode verdier er en
grunnleggende faktor for 4 skape en inkluderende
skole.”* Et godt samarbeid mellom skoleledere og
leerere for & utvikle en inkluderende kultur og
struktur, kan ha en positiv effekt pd elevens
leeringsutbytte.”® En undersokelse fra 2022 viser
at ledere i kommune- og skolesektoren ensker
mer kompetanseheving om inkludering i skolen
for & sikre seg et mer helhetlig perspektiv pa hva

2 NOU 2016: 17

% NOU 2021: 11

5 Knudsmoen, Mausethagen & Dalland (2022)

%5 1 eithwood & Louis (2012) i Aas & Paulsen (2017)
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inkludering innebaerer. Lederne som deltok i
samme undersokelse, presiserte ogsa viktigheten
av at de ansatte involverte seg i inkluderingsarbei-
det. Det viste seg imidlertid at initiativ som ble
regulert lokalt, regionalt og nasjonalt, hadde min-
dre effekt p& endring i undervisningen.”® Derimot
viser internasjonal forskning at det 4 ha organi-
serte ledergrupper som arbeider spesifikt med
inkluderingsprinsipper pa skole- og kommu-
neniva, kan pavirke leereres utvikling og undervis-
ningspraksis.”’

Opplevelser av egen skolehverdag

Asbjernslett (2022) har forsket pa funksjonshin-
drede elevers opplevelse av overgangen mellom
barne- og ungdomsskolen og deres erfaringer i
skolehverdagen. Funnene viser at det elevene
satte mest pris pa med skolen, var muligheten til &
lezere og & veere med venner. Studien viser til at
funksjonshindrede elever ensker a bli behandlet

5 Knudsmoen et al. (2022)
57 Solberg et al. (2020) i Knudsmoen et al. (2022)
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som alle andre.”® Elevene ensker hjelp og stotte
fra assistenter, men bare etter eget behov, og nar
de selv sper om det. Det at laererassistenter hol-
der seg i bakgrunn i klassesituasjoner har en posi-
tiv effekt i leeringssituasjoner. Elevene ensket at
leereren underviser, mens assistentene hjelper til
med det praktiske rundt. Elevene hadde forvent-
ninger om at leerernes undervisning var tilrette-
lagt for alle, og de ensket mindre undervisning
utenfor ordinaere klasser.?® I Bufdirs (2022b) gjen-
nomgang om holdninger og fordommer bestilt av
utvalget finner vi at funksjonshindrede elever
onsker like mye lekser som andre elever, og at de
onsker & finne ut hvordan de kan delta i idrett pa
egne premisser.60 Det & veere inkludert i den ordi-
neere Kklassen er en avgjerende faktor for opplevel-
sen av likeverdig deltakelse og inkludering. Spesi-
elt elever med laerevansker uttrykte at de ble
slitne av & etterleve generelle forventninger, og
folelsen av ikke & veere god nok var tung a slippe

58 Agbjernslett (2015)
59 Thid.
60 Bufdir (2022b)

Séa klart @

Sa tror jeg sentralisering er gatt for langt,
alle barn har ikke godt av & ga pa
naerskolen sin, mange barn sitter alene uten
venner som seg selv, barn trenger ogsa et
nettverk av mennesker de kan speile seg i,
folk pa samme alder som seg selv.

Vart barn var ensom i 7 ar pga sentralisering
a naerskolepolitikk. Vi valgte sgke han inn til
en ungdomskole i byen (vi bor i distriktet)
med er resurssenter der de samler flere
ungdom med szerskilte behov,for forste
gang i livet har sgnnen var venner pa
samme alder ! Vart barn har ikke noe
kognitiv utfordrin, men han har en epilepsi
som har gitt skade i spraksenteret som igjen
gir utfordringer sosialt a faglig.

(o) ¢ @ W ¢

Figur 9.2

Boks 9.6 Anonym historie til utvalget

Figuren viser et skjermbilde av en skriftlig histo-
rie sendt til utvalget i Snapchat, en app for sosi-
ale medier.

Innspillet i figuren lyder «Sa tror jeg sentrali-
seringen har géatt for langt, alle barn har ikke
godt av & ga pa neerskolen sin, mange barn sitter
alene uten venner som seg selv, barn trenger
ogsa nettverk av mennesker de kan speile seg i,
folk pa4 samme alder som seg selv. Vart barn var
ensom i 7 ar pga. sentralisering og naerskolepoli-
tikk. Vi valgte seke han inn til en ungdomsskole
i byen (vi bor i distriktet) med ressurssenter der
de samler flere ungdom med serskilte behov,
for ferste gang i livet har sennen vér venner pa
samme alder! Vart barn har ikke kognitive utfor-
drin[ger], men han har en epilepsi som har gitt
skade i spraksenteret som igjen gir utfordringer
sosialt 4 faglig».

Innspill fra anonym til utvalget
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fra seg.6! Dette gjelder selvsagt ikke alle funk-
sjonshindrede elever. For noen elever vil det veere
best 4 fa spesiell og separat oppfelging og dermed
fa den ro og personlige oppfelging som noen
elever trenger. Vi kommer tilbake til denne pro-
blemstillingen senere i kapittelet.

9.3.2 Valg av skole

All undervisning i norsk skole skal vaere tilpasset,
ogsd 1 ordinaer klasse. Det er en sammenheng
mellom kommunestorrelse, innbyggertall og
maten spesialpedagogiske tilbud organiseres pa.
Forskning viser at sannsynligheten for at eleven
far tilbud om oppleering i spesialklasse eller spesi-
alskole ved skolestart, er storre i kommuner med
heyt innbyggertall enn i mindre kommuner.
Elever i kommuner med spredt bebyggelse vil
maétte transporteres til et sentralisert tilbud.®? Det
finnes mange ulike spesialpedagogiske tilbud for
funksjonshindrede elever, og i denne delen av
kapittelet vil utvalget se naeermere pa spesialskolen
og narskolen.

61 Ibid.
62 Wendelborg (2010)
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Neerskoleprinsippet og spesialskolen

Oppleeringsloven § 8-1 gir grunnskoleelever rett
til & ga pa den skolen som ligger naermest, eller
som de sokner til, og gjelder ogsa elever med ved-
tak om spesialundervisning. P4 grunn av kommu-
negrenser og skolekretsenes inndeling, er det
ikke alltid slik at skolen som ligger nsermest, er
den eleven har som nerskole. Ettersom det er
manglende tilrettelegging og universell utforming
ved mange skoler, er ikke retten reell for alle, og
noen elever «tvinges» derfor mer eller mindre ut
av neerskolemiljget for heller 4 gi pa spesialsko-
ler.83 Oppleringsloven brytes hver gang et barn
ikke far mulighet til & gd pa sin nzerskole. Utfor-
dringen er at narskolen ikke nedvendigvis er til-
rettelagt, og at spesialskolen kan ligge i et annet
omrade med lengre reisevei for eleven som har
behov for 4 g pa skjermet skole.4

Pa 90-tallet ble de statlig eide spesialskolene
enten nedlagt, omgjort til spesialpedagogiske
kompetansesenter eller overlatt til annet forvalt-
ningsniva.5 1 ettertid er det opprettet flere frisko-
ler og alternative oppleringsarenaer i landet.%6

63 Wendelborg et al. (2020)
64 Nilssen (2021); Nordahl et al. (2018)
65 Nilssen (2021)

Signo grunn- og videregdende skole

Signo grunn- og videregdende skole er et skole-
og internat-tilbud til barn og ungdom som har
behov eller gnsker a gjennomfere sin utdanning
pa tegnsprak. Signo er en skole for herselshem-
mede barn og unge, ofte i kombinasjon med
andre funksjonshindringer, som devblindhet og
alvorlig grad av kombinert syns- og herselsned-
settelse. Alle elevene far en tilrettelagt undervis-
ning i form av individuell oppleeringsplan eller i
form av spesialundervisning. Skolen har fokus
pa at alle elevene skal n3 sitt potensiale bade fag-
lig, sosialt og kommunikasjonsmessig. Signo
videregdende skole gir ikke studiekompetanse
eller fagbrev, men kompetanse i arbeids- og
hverdagsliv. Elever som har pabegynt viderega-
ende opplaering ved Signo kan bytte skole i
utdanningslepet hvis de ensker generell studie-
kompetanse. Det er 50 skoleplasser hvorav 25 i
grunnskolen og 25 i videregéende.!

Boks 9.7 Spesial- og knutepunktskoler

Nydalen videregdende skole

Nydalen videregaende skole er en knutepunkt-
skole hvor alle skoletilbud, sosialt som faglig er
tilpasset herselshemmede elever. Det benyttes
integrert tolk i programfag eller tegnspraklig
leerer i egne klasser. Avdelingsleder, radgiver og
helsesykepleier bruker tegnsprak for & kommu-
nisere med elever. Fagtilbudene pa Nydalen
videregdende skole bestar av tilrettelagt studie-
spesialisering, studiespesialisering vgl-vg3,
Salg, service og reiseliv, Helse- og oppvekstfag
og pabygging til generell studiekompetanse
[ved nok antall sekere]. Dersom elever ensker a
gé andre programfag si har knutepunktskolen
samarbeid med andre videregdende skoler i
Oslo-omrédet.

1 Signo (2022)
2 Nydalen videregaende skole (2015)
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Boks 9.8 «Det var ikkje noko for Bea a ga
pa vanlig skule»

- Det var ikkje noko for Bea 4 gd pa vanleg
skule. Dei var sju elevar i klassen, og ingen av
dei andre elevane var pa hennar niva. Dei var
rullestolbrukarar, og ho var den einaste som
kunne g4, seier Sissel Borgen. [...] Dottera er
psykisk utviklingshemma og autist. Ho har
forsekt 4 ga i ein spesialklasse pa ordineer
skule, utan at mora opplevde at det fungerte.
[...] Borgen er glad for at Bea i dag gér pa ein
spesialskule. — Ho er mykje meir fornegd no.
Nar ho kjem heim er ho smilande og blid, og
meir lagmeelt. Ho er i godt humer nar me set
ho i taxien til skulen, og i godt humer nar ho
kjem heim (...) Bea kan ikkje vere i ein vanleg
klasse, for ho brakar for mykje. Og ho kan
ikkje vere i lag med andre elevar fordi dei bra-
kar for mykje for ho. Da blir ho stressa, lagar
myKkje lyd og stey, og det er ikkje bra for
nokon.». [...] Resultatet viss Bea mé inn att i
ordinaer skule, vil vere at dottera mé vaere
myKkje dleine — det er ikKje bra.

NRK Vestland av Ese (2014)

Friskoler kan folge egne laereplaner godkjent av
Utdanningsdirektoratet, eller folge offentlige
leereplaner.%” Utviklingshemmede elever far opp-
leeringstilbud om & ga i spesialklasse ved ordineer
skole, ga i ordineer klasse pa forsterket skole eller
fa undervisning ved spesialskoler for elever med
sammensatte behov.5

Det 4 g4 pa sin neerskole og 4 vaere en del av sitt
neermilje kan veere avgjerende for elevens livskvali-
tet og utvikling. I tillegg til undervisning har skolen
en sosial funksjon. Skolens uteomrader er en plass
til fritidslek, og lokalene brukes gjerne ogsé til
korpsevelser, klassefester eller idrettsarrange-
ment. En ekstra utfordring er at oppleeringsloven
§9 A-7 om det fysiske miljget kun omhandler skole-
bygget og ikke uteomradene. Manglende tilgjenge-
lighet kan fore til at elever mister en viktig arena
for sosial deltakelse og felleskap i naermiljraiet.69

Manglende tilrettelegging, sprakundervis-
ning eller skoletilbud kan gjere at elever ma flytte

66 Nordahl et al. (2018)

67 Utdanningsdirektoratet (2019a)
68 NOU 2016: 17

69 Thid.

Kapittel 9

pa tvers av kommunegrenser for 4 ga pa skole.
Sivilsamfunnets alternative rapport til CRPD-
komitéen (2019) viser til at arbeidet med & inklu-
dere denne elevgruppen i ordinzer skole ikke har
lyktes i tilstrekkelig grad. En utfordring er at kom-
muners tolkning av lov- og regelverk tilknyttet
dette, er ulik.”” Kommunen har visse muligheter
til & definere skolekretser, men det er foresatte
som har ansvaret for 4 seke sine barn til andre
skoler, utenfor den skolekretsen som er tildelt.
Grunner til at foresatte velger & soke skoleplass
utenfor skolekretsen, kan vere et bedre skoletil-
bud samlet sett eller bedre tilgjengelighet. Det
kan ogsa vaere pa oppfordring fra naerskolen, for
eksempel hvis en annen skole har flere spesialpe-
dagogiske ressurser, eller pd grunn av foreldre-
nes manglende tillit til at skolen har nok kompe-
tanse og erfaring pa feltet. Universell utforming er
ogsé en faktor som vil pavirke skolevalg.”!

Diskusjoner om spesialskolen

Diskusjonen om hvorvidt spesialskoler ber legges
ned, eller om disse har en nedvendig funksjon for
elever som har behov for en mer skjermet undervis-
ning, har pagitt lenge.”? Flere forskere og utvalg
har stilt seg kritiske til spesialskoler og mener tilret-
telegging i naerskolen er best for eleven.” Utvalget
bak Pa lik linje var delt i sin vurdering av spesial-
Klasser og spesialskoler. Et flertall i utvalget ensket
en strengere regulering og godkjenningsordning av
spesialskoler og spesialklasser, mens et mindretall
av utvalget var for en avvikling av spesialskoler og
spesialklasser i sin helhet innen 2030.74

I Likestillings- og mangfoldsutvalgets arbeid
med temaet har det kommet innspill fra ulike
organisasjoner angdende diskusjonen om opplae-
ring i naerskole versus spesialskole. Utvalget har
fatt innspill som peker pé at spesialskoler ma avvi-
kles, at de er nedvendige for elever med behov for
skjermet skolegang, men ogsa at spesialskoler
oker stigma og annerledeshet i skolen. Et argu-
ment mot viderefering av spesialskolene har vert
at det er viktig med en mangfoldig skole hvor det
er plass til alle, mens et argument for spesialsko-
lene er at disse skaper trygge rammer for elevene
som trenger det, og sosiale fellesskap i tilrettelagt
oppleering. Det er heller ikke gitt at elever foler til-

70 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
71 .

Ibid.
72 Ibid.; Nordahl et al. (2018); NOU 2020: 1

3 NOU 2016: 17; Wendelborg et al. (2020); Nordahl et al.
(2018)

™ NOU 2016: 17
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herighet og fellesskap uavhengig av skoletype og
til tross for tilrettelagt opplering.”

Utvalget bak NOU 2020: 1 Tjenester til personer
med autismespekterforstyrrelser og til personer med
Tourettes syndrom erfarte i sin gjennomgang at det
er skepsis til inkludering av elever med autisme-
spekterdiagnose (ASD) i skolen. Det samme utval-
get fikk innspill fra foreldre som opplevde tilbudet
om spesialskoler som positivt, og som reagerte med
lettelse da barnet fikk vedtak om segregert under-
visning i spesialklasser eller pa spesialskoler.”®
Noen elever ma ha tilgang pa skjermet undervis-
ning fordi de trenger storre grad av ro, trygghet og
forutsigbarhet i eget laeringsmilje og egen leerings-
situasjon. Flere spesialskoler er i dag spesielt tilpas-
set elever med ASD, samt elever med emosjonelle
og atferdsmessige vansker.”” Samme utredning
viser til innspill fra én spesialskole for elever med
ASD som opplevde ekning i antall sekere pa mel-
lomtrinnet. Spesielt angst og utagerende atferd gikk
igjen blant sekergruppen. At neerskolen ikke Klarer
a tilrettelegge for disse elevenes behov, kan vare
grunnen til at noen ensker seg til spesialklasser
eller spesialskoler.”8

7> Wendelborg & Paulsen (2014)
6 NOU 2020: 1

7 1bid.

8 1hid.
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9.3.3 Utenforskap i skolen
A «veere eller @ «fale seg» inkludert

Elever som er inkludert i ordinser undervisning,
har i hovedsak et bedre selvbilde enn de som er
delvis eller helt segregert. Forskning viser at
utviklingshemmede elever er lite inkludert i sko-
len, og at segregeringen gker utover i skolelopet.
Elever som blir tatt mye ut av skoletimene, er
jevnt over mindre inkludert og far feerre venner.
Skolen er en sentral arena for barn og unge for
leering, utvikling og sosial deltakelse med andre.
En skolehverdag som er vanskelig, kan derfor
vaere psykisk belastende for eleven. Kermit et al.
(2014) finner at mange elever med sansetap stre-
ver for 4 «vere lik alle andre», eller & «passere»,
altsa a skjule for andre at en har sansetap. Samti-
dig ser de ogsa verdien av a4 veere sammen med
andre med sansetap. A jobbe for & «passere som
normal» tar ofte mye energi. Det er mange forde-
ler med & veere inkludert i en ordinzer klasse, men
det er ogsa viktig a fele tilherighet til, og veere en
del av, et felleskap med andre funksjonshindrede
elever. Funksjonshindringen kan veere en sarbar-
hetsfaktor spesielt i skjeringspunktet mellom &
veere og A fole seg sosialt tatt med. Selv om en er
fysisk til stede sammen med andre, er man ikke
nedvendigvis faglig eller sosialt inkludert.”” Noen

7 Kermit et al. (2014)

Barneskolen var en vanskelig tid for meg. Jeg
har alltid likt & leere, spesielt samfunnsfag og
politikk. I mange fag har jeg gjort det bra, men
det var ikke nok til &4 bli akseptert i klassen. Jeg
gikk i en klasse med mange ulike behov, og vi
hadde et darlig miljo [...] Mobbingen begynte i
3. klasse. Da hadde jeg blitt «venn» med en i
klassen, som jeg stolte fullt og helt pa. [...] det
var en episode jeg aldri vil glemme. Min nye
«venn» allierte seg med gutten som til da hadde
veert min beste kompis, og de vendte seg mot
meg. De tvang meg inn i en seppelkasse og laste
meg inne. Jeg kunne ikke fatte at kompisen min
kunne gjore dette mot meg. Da jeg kom ut av
seppelkassen, ble jeg veldig lei meg. Jeg folte
meg sviktet og at jeg hadde blitt frastjdlet min
beste kompis.

De neste arene gikk mobbingen i perioder
frem til 7. klasse. Da jeg begynte pa det siste

Boks 9.9 «Cerebral parese var grunnen til mobbingen»

aret, ble det med ett mye verre. Flere og flere
begynte & mobbe bidde meg og andre elever. Jeg
ble fortalt at jeg burde de, og at det at jeg har CP,
var grunnen til mobbingen. [...] Det verste var
da de etterlignet spasmene mine, talen min og
gangen min. Det gjorde meg sint. Dette er jo
ikke noe jeg kan noe for, og jeg synes det er helt
uakseptabelt & mobbe pa denne méten. Det var
ogsa et guttemete der alle som turte & si noe, var
mot meg. De som eventuelt stottet meg, turte
ikke 4 gjore noe annet enn a holde munn. Fordi
jeg ikke onsket a bli sett pd som en sladrehank,
sa jeg nesten aldri ifra til noen voksne. Gjennom
hele barneskolen var jeg mye ensom og hadde
ingen jeg kunne stole fullt og helt pa. [...].

Valaker (2022) her 17 ér, utdrag fra CP-foreningen sine hjemme-
sider
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elever trenger hjelp av assistent, og tilstedeveerel-
sen av en voksen kan hindre den spontane leken
som oppstar mellom elever. Det ikke a ta deli den
naturlige spontane leken kan fere til utenfor-
skap.80 Interesseorganisasjoner understreker vik-
tigheten av mangfold i rollemodeller, og at synlig-
het er avgjerende for et inkluderende samfunn.®!
Da vil eksempelvis en synlig mangfoldig leererstab
veere med pa & redusere folelsen av annerledeshet
og forebygge mobbing i skolen.

Elevenes opplevelser av mobbing

Mobbing reduserer trivsel, forer til utenforskap
og ensomhet og pavirker selvbilde og grad av
selvaksept. Folkehelseinstituttet (2016) finner i
MoBa-undersekelsen® at forskjeller pa grad av
trivsel, hvorvidt en utsettes for mobbing, om en
har mange eller fi venner, motivasjon og arbeids-
innsats er faktorer som spiller inn pa elevenes
skoleferdigheter og elevers utviklingsvansker.83

I undersekelser gjennomfert av ulike interes-
seorganisasjoner,3 kommer det frem at hvert
fierde herselhemmede barn opplever mobbing
flere ganger i maneden, to av tre synshemmede
barn og unge har opplevd & bli mobbet, og en
tredjedel av barn med cerebral parese har opplevd
mobbing.

Unge funksjonshemmede (2020) finner at
funksjonshindrede elever opplever alt fra mindre
ubehageligheter til grove krenkelser i skoletiden.
90 prosent av respondentene mente det var pa
grunn av at de var funksjonshindret. 34 prosent
opplevde ubehagelige hendelser flere ganger i
uken. 79 prosent av respondentene opplevde ube-
hagelige situasjoner pa barne- og ungdomsskolen
og 41 prosent i videregaende skole. De fleste av
hendelsene skjedde i skolegdrden, korridoren,
klasserommet eller pa vei til skolen. Hendelsene
ble gjort av medelever i samme eller i en annen
klasse, og i flere av tilfellene ogsd av laerere.
Respondentene opplevde at skolen ikke har tatt
sitt ansvar for et inkluderende og trygt milje pa
alvor. Skolene fra undersokelsen uttrykte at det
var utfordrende & fa til inkludering og tilretteleg-
ging nar funksjonshindringen var usynlig, og opp-
levde at det var mer kompetanse om synlig funk-

80 Wendelborg et al. (2020)

81 Redd Barna (2021)

82" Den norske mor og barn-undersokelsen (MoBa)
83 Folkehelseinstituttet (2016) i Nordahl et al. (2018)

84 Norges Blindeforbund, Herselshemmedes Landsforbund,
Cerebral Parese-Foreningen.

85 Redd Barna (2021); Unge funksjonshemmede (2020)
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Boks 9.10 Verktgyet Kronisk inkludering

Kronisk inkludering er et verktey utarbeidet
at Unge funksjonshemmede som handler om
hvordan man som laerer kan jobbe med inklu-
dering i skolen. Verktoyet har evelser og
refleksjonssporsmal som lerere kan bruke i
undervisning for 4 forebygge mobbing, hat-
prat og utenforskap. I tillegg er det tips til
hvordan leereren kan gjere undervisningen
mer inkluderende og tilgjengelig for alle.
Verktoyet er tilgjengelig pa nettsidene til Unge
funksjonshemmede, www.ungefunksjonshem-
mede.no.

Unge funksjonshemmede (2023c)

sjonshindring. Det kom ogsa frem at den fysiske
utformingen av skolen, klasserom og skolegard
gir grobunn for fordommer og diskriminering.%6

Statte og informasjon om mental helse og seksualitet

Unge funksjonshemmede (2017) finner at bade
leerere og ungdom vegrer seg for & snakke om
mental helse og seksualitet og at det ikke er tyde-
lige foringer for ansvarliggjoring for dette i skole-
sektoren. Mangel péa feringer kan fore til at funk-
sjonshindrede elever som ogsé er skeive ikke far
den stotten og informasjonen de trenger for &
kunne vere trygge og dpne om seg selv.%” Funk-
sjonshindrede elever som ogséa er skeive er ekstra
utsatt for mobbing og trakassering. Unge funk-
sjonshindrede i skolen opplever ofte at deres sek-
suelle legning og/eller kKjennsuttrykk blir avfeid
og tilsidesatt.%®

9.4 Leeringsmuligheter

9.4.1

Tilgjengelighet i skolen er avgjerende for at det
skal veere plass til alle elever. I denne delen av
kapittelet vil utvalget gjennomga grad av tilgjenge-
lighet i skolen og i pensum, tilgang pé sprak, samt

Tilgjengelighet

86 Thid.

87 Unge funksjonshemmede (2017); Unge funksjonshem-
mede (2018a)

Identitetsbasert mobbing, seksualundervisning og seksuell
orientering og kjennsidentitet omtales spesielt i kapittel 5:
Mer enn funksjonshindret! og omtales i kapittel 8: Oppuvekst,
fritid og deltakelse for funksjonshindrede barn og unge.

88
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forventninger tilknyttet funksjonshindrede elev-
ers leeringspotensial.

Manglende universell utforming

Det finnes ingen offisiell oversikt over hvor
mange skoler som er universelt utformet i
Norge.?? Det skal vare enkelt & orientere seg i
skolebyggene, og farger og kontraster i lokalet
kan veere avgjerende for & vurdere avstand og
dybde, samt & skille objekter.? I 2021 gjennom-
forte Unge funksjonshemmede en undersokelse
om tilrettelegging i skolen og fant at 65 prosent av
skolene som deltok i undersekelsen, ikke var uni-
verselt utformet.” Videre viser undersokelsen at
60 prosent av skolene som responderte, har store
kunnskapshull om universell utforming.”? Kart-
leggingen fra Norges Handikapforbund (2013)
viser bl.a. at 80 prosent av landets grunnskoler
ikke er tilgjengelige for rullestolbrukere.”® Utval-
get har valgt ikke & ga inn pa dette under avsnittet
om videregaende opplaring, men de samme pro-
blemene som nevnes i grunnskolen, finnes igjen i
videregdende skole.

Regjeringens handlingsplan Et samfunn for
alle — Likestilling, demokrati og menneskerettighe-
ter nevner mulige tiltak for veiledning og bedring
av universell utforming av barnehage- og skole-
bygg. Handlingsplanen nevner imidlertid ingen
frist for nar barnehage- og skolebygg skal veere
universelt utformet.?*

Mangel pé universell utforming er et problem
gjennom hele skolelopet. Ifelge Sivilsamfunnets
alternative rapport til CRPD-komitéen (2019) har
regjeringen gitt lofte om tidsfrister for nar skole-
bygg skal vaere universelt utformet, men forelopig
er det kun uforpliktende anbefalinger som er
utviklet.?

Som nevnt kan ikke alle barn gi pé sin neer-
skole pd grunn av manglende universell utfor-
ming og tilgjengelighet. «Veikart — universelt utfor-
met neerskole 2030» utviklet av Bufdir (2018b) 96
gir anbefalinger for hvordan alle grunnskoler skal
kunne bli universelt utformet innen 2030. Mélet er
at alle elever, uavhengig av funksjonshindring,

89 Ibid.
9% Unge funksjonshemmede (2021hb)

91 Undersekelsen ble sendt ut til 2789 skoler hvorav 535
respondert.

92 Unge funksjonshemmede (2021b); Bufdir (2022g)

9 Norges handikapforbund (2022b) Tall er hentet fra 2014;
Bufdir (2022d)

9 Kulturdepartementet (2019)
95 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
% Bufdir (2018b)
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skal kunne gé pa sin neerskole uten at fysiske bar-
rierer star i veien, og der delta i skoleaktiviteter pa
lik linje med sine medelever. I tillegg skal skolen
kunne brukes og vere tilgjengelig for alle i lokal-
samfunnet — som valglokale, som arbeidsplass, til
loppemarked og andre arrangementer i regi av
skolen eller sivilsamfunnet og til foreldremeoter.
Veikartet er en oppgraderingsplan som trinnvis
beskriver hvordan kommunene som skoleeiere
best kan jobbe systematisk for & sikre at skoler og
anlegg blir tilgjengelige og universelt utformet.?’
Et tilsvarende veikart er ikke utviklet for & gjere
videregdende skoler universelt utformet.

Digitale lzeremidler

Teknologi kan bidra til deltakelse, men det kan
ogsa skape ekskludering, redusert laeringsutbytte
og utenforskap, sarlig dersom de digitale leere-
midlene ikke er tilgjengelige for alle. Bruken av
digitale leeremidler stiller krav til tilstrekkelig digi-
tal kompetanse hos bade elever og leerere. Dette

Boks 9.11 Digitale leeremidler og
hjemmeundervisning under Covid-19

Mange elever har ikke fatt de rettighetene de
har krav pa i skolen under koronapandemien.
12021 gjennomferte Unge funksjonshemmede
en undersgkelse om hvordan medlemsbasen
hadde opplevd skolehverdagen under korona-
restriksjonene og i hjemmeundervisningen.
Majoriteten av respondentene var i alders-
spennet 12-18 ar. Noen i undersekelsen opp-
gav at de fikk mer ut av den digitale undervis-
ningen, da det ga rom til ro, fleksibilitet og
mulighet til & jobbe i eget tempo. Restriksjo-
nene og omvendingen til digital skolehverdag
har vist at det er mulig & gi elever som har
mye fraveer, eller som er hjemme, et digitalt til-
bud. Flere av respondentene hadde mye fra-
veer for pandemien og hjemmeundervisningen
gjorde det mulig & delta og folge med i skole-
lopet igjen. Konsekvensen av restriksjonene
forte likevel ogsa til at flere mistet tilgang pa
oppfelging fra laerere, funksjonsassistent i
skolen og redusert spesialundervisning, samt
mistet hjelpemidler.

Unge funksjonshemmede (2021c)

97 Wendelborg et al. (2020); Bufdir (2018b)
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gjelder spesielt elever som bruker andre tekniske
hjelpemidler og digitale laeremidler samtidig i
undervisningen. Funksjonshindrede elever opple-
ver at digitale leeremidler i liten grad er universelt
utformet. Det er fremdeles utfordringer og barrie-
rer for universell utforming av digitale leeremidler
som brukes i grunnskolen. Barrierene omfatter
kostnader knyttet til universell utforming av digi-
tale verktoy, og utfordringer knyttet til tolking av
lovverket for universell utforming. Informantene i
statusgjennomgangen til Oslo Economics (2022)
opplever at det er forskjell i kompetanse om uni-
versell utforming hos laerere, skoleeiere og kom-
munen som har ansvar for anskaffelser av digitale
leeremidler. Kompetansemangelen kan fore til at
de leremidlene som kjepes inn, ikke er universelt
utformet.”®

9.4.2 Mangelfull tilrettelegging

Tilrettelegging og universell utforming er viktig
for leeringsutbytte, tilherighet og fellesskap. Man-
glende tilrettelegging i klasserommet kan fore til
begrenset leering, faerre venner og sosiale relasjo-
ner. Negative opplevelser i klasserommet kan
resultere i selvstigmatisering og kan bidra til at
elever ikke lenger ensker a benytte seg av hjelpe-
midlene de trenger for & unngé a skille seg ut og
utsette seg for negative reaksjoner fra mede-
levene. Videre er tilrettelegging for personer med
usynlige funksjonshindringer ofte mangelfull,
eksempelvis ved manglende lys- og lydtilpasning.
Det kan fore til redusert konsentrasjon blant elev-
ene, og de mé anstrenge seg mer for a folge med i
undervisningen.”? Gode lyd- og lysforhold kan
redusere stoy i omgivelsene og gjore at det er let-
tere 4 fi med seg beskjeder og undervisning.
Dette er spesielt viktig for hersels- og synshem-
mede, elever med dysleksi og ADHD, og elever
som har konsentrasjonsvansker. 1%
Horselshemmede elever opplever at de til sta-
dighet mé minne leerere om & bruke mikrofon for
at de skal kunne ta del i undervisningen. Det er
leererens ansvar 4 serge for at elevene foler seg
inkludert i undervisningen. Lite tilrettelagt under-
visning er utmattende og kan fore til at eleven har
mindre energi til 4 leke med jevnaldrende etter
skoletid fordi de mé hente seg inn igjen.1%! Flere
foreldre nevner at barnet deres er utslitt etter en

98 Oslo Economics (2022)
9 Nordahl et al. (2018); Wendelborg et al. (2020)

100 Unge funksjonshemmede (2021b); Kommunesektorens orga-
nisasjon (KS) (2020)
10T Ihid.
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skoledag pa grunn av barrierer i skolemiljget og i
undervisning.1%2 Det 4 ha riktig belysning og lune
farger pa vegger samt kunne bruke teleslynge
bidrar til 4 eke konsentrasjonsevnen til hersels-
hemmede elever og demper stress og inntrykk
som kommer fortlopende. P4 en skole i Danmark
hang de opp stuelamper i klasserommet for 4 f4 en
mykere belysning, noe som skapte en avslap-
pende atmosfeere som hjalp pa konsentrasjonen i
timen - og ikke bare for funksjonshindrede
elever.103

En studie gjennomfert av Kermit et al. (2014)
viser at barn med sansetap opplever at deres tilret-
telegging handler mye om ikke & vaere i veien for
resten av Kklassen. Elevene fortalte at de strevde
for & tilpasse seg majoriteten, men folte at de fikk
storre leeringsutbytte ved bruk av hjelpemidler.
Tanken om ikke & veere til bry og unngé at hjelpe-

Boks 9.12 BPAiskolen

Mathea er faglig sterk, og jeg er leerer selv, sa
det kan jeg hjelpe henne med. Men det er vik-
tig at hun far veere med & leke med de andre
0gsd, at hun ikke ma ligge inne i alle friminut-
tene (...). Det er ikke alltid er sa lett 4 fa den
aktive seksaringen til & bruke rullestolen —
hun vil jo vaere som alle andre. Men for a fa en
god hverdag, m& Mathea spare pa kreftene
[og] anstrenger hun seg for mye, blir hun rett
og slett sengeliggende. [...] Etter 4 ha gitt
mandag og tirsdag pa SFO, 14 hun hjemme
hele onsdagen (...).

Siden Mathea har behov for mye assis-
tanse i hverdagen, har familien fitt innvilget
BPA 32 timer i uken. Assistenten kommer og
henter Mathea hjemme og kjerer henne til
skolen om morgenen, og kommer og henter
henne etter skoletid. [...] Mathea har plass pa
SFO, men det vil variere fra dag til dag om hun
har krefter til 4 veere der. Derfor kan hun
velge om de skal dra hjem eller om de skal
vaere pa SFO. Skal Mathea for eksempel veere
med en venninne hjem, kan assistenten vaere
med henne. Det at hun har BPA gjor at det er
lettere for Mathea & kunne fungere som en
hvilken som helst elev, mener moren.

Utdrag fra Handikapnytt av Fjeld & Kvistum (02.09.15)

102 Wendelborg et al. (2020)

103 Kommunesektorens organisasjon (KS) (2020); Kermit et
al. (2014); NOU 2020: 1
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midlene ikke blir en merkelapp til annerledeshet,
veide tungt hos informantene i studien. %4

Dysleksi Norge viser til at elever med lese- og
skrivevansker i stor grad ogsa benytter seg av til-
budet om & lane pensum pa lydbok, selv om denne
gruppen ikke er hovedmalgruppen i lydbokord-
ningen i skolen. Produksjonen av lydbeker er vik-
tig for elevene for 4 fa tilgang til pensum og faghe-
ker.10°

Manglende tilrettelegging skaper utenforskap.
Elever som méa bruke alternative innganger til
skolebygget eller ta heis mellom etasjer blir fort
utenfor og annerledesgjort. I en undersegkelse om
videregdende skole og funksjonshindrede elever
svarer én av fire at de ikke foler seg godt inklu-
dert i det sosiale miljoet pa skolen, og naermere 40
prosent mener at det fysiske miljget pad skolen
ikke er godt nok tilrettelagt for dem.10

9.4.3 Mangel pa spesialpedagogisk
kompetanse hos ansatte

Kompetansemangel hos skolens ledelse og laerere
svekker elevers resultater og faglige utvikling.1
Det er kommunale forskjeller pad bade nivaet pa
spesialundervisningen som tilbys og antall elever
som mottar spesialundervisning. Dette tyder pa at
kommuner, barnehager og skoler forstar og tol-
ker spesialundervisning ulikt. Skolen skal fatte
enkeltvedtak etter en sakkyndig vurdering fra PP-
tjenesten om hvorvidt eleven har krav pa spesial-
undervisning, og hva undervisningen skal inne-
baere 108

Ifelge forskriften til oppleeringsloven §14-2b,
er det krav til spesialpedagogisk kompetanse
(minimum 60 studiepoeng) hvis hovedoppgaven
er spesialundervisning eller hvis elevgruppen
man har ansvar for, krever slik kompetanse. Det
er derimot ingen tilsvarende formelle krav til
utdanning for assistenter. Assistentene kan derfor
veere bade faglerte og ufaglerte, men de skal
uansett ikke ha ansvaret for oppleringen.!??
Nordahl-utvalget viste til at ca. 50 prosent av
timene i spesialundervisning ble gitt av assisten-
ter i 2017.110 Videre viser de til undersokelser
som finner at det er darlig leringsutbytte hos

104 Kermit et al. (2014)

105 pysleksi Norge (2021a)

106 Fynksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
107 Nordahl et al. (2018)

108 Thid.; Utdanningsdirektoratet (2021b)

109 Nordahl et al. (2018); Forskrift til oppleeringsloven (2006)
Kapittel 14

110 Nordahl et al. (2018)

P4 hoy tid

elever som mottar spesialundervisning. Mangel
pa spesialpedagogisk kompetanse i skolen, blant
bade assistenter og leerere, gjor det vanskelig for
elever 4 nad laringsmaélene. Assistenter blir i
mange tilfeller satt inn som vikarer for undervis-
ningspersonalet i ordinaer undervisning. Det gjor
at elevene far en uforutsigbar hverdag som gar pa
bekostning av laeringsutbyttet nir de stadig far
ufagleerte vikarer i undervisningen.\! Pg lik linje
peker pa at utviklingshemmede elever opplever at
undervisningen deres blir avlyst ved vikarbehov i
ordinaere klasser, og at elevene nedprioriteres pa
grunn av dette 112

Utvalget har sett til nordiske erfaringer nar det
gjelder spesialpedagogisk kompetanse i skolen.
Det er bl.a. ulike praksiser i Norge og Finland,
noe som gir ulike resultater gjennom skolelapet.
Spesielt bruk av ufagleerte larerassistenter og
grad av segregert undervisning utenfor ordinsere
klasser skiller de to landene. I Norge brukes det
ofte leererassistenter som vikarer heller enn &
bruke utdannende leerere med spesialpedagogisk
kompetanse i spesialundervisningen. Studier
viser at det i Finland er krav om at ansatte som
jobber med spesialundervisning, skal inneha kom-
petanse og utdanning innenfor spesialpedagogikk.
Svakheten med spesialundervisning i den finske
skolen er at mye av undervisningen fremdeles
pagar utenfor ordinzere klasser. Forskjellen i kom-
petanse kan veere en forklaring pa hvorfor elever
som har spesialundervisning utenfor klassen i
Norge, ikke har samme faglige utvikling, mens
finske elever med segregert undervisning synes &
ha bedre resultater og leeringsutbytte. 113

Regjeringens handlingsplan Et samfunn for
alle oppfordrer til & presisere kravet til spesialpe-
dagogisk kompetanse hos barnehageansatte og
ansatte i skolen som gir spesialundervisning eller
som gir spesialpedagogisk hjelp. Utover dette nev-
ner regjeringen i handlingsplanen at de vil vur-
dere stimuleringstiltak innen heyskole- og univer-
sitetssektoren som gér ut pa kartlegging av beho-
vet, vurdering av mastergrad og utvikling av et
videreutdanningstilbud i spesialpedagogikk.!1*

Manglende system for oppfalging av spesial-
undervisningstimer

En undersokelse fra 2019 viste at elever i Agder
ikke mottok det antallet timer spesialundervis-

111 Nordahl et al. (2018); Barneombudet (2017)
12 NOU 2016: 17

113 Sundqvist & Hannis (2021)

114 Kulturdepartementet (2019)
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Boks 9.13 Manglende bemanning
i grunnskolen

Jeg jobber i skole og SFO og det jeg savner er
mere bemanning i skolen, SFO og barneha-
gen. Vi barn og ungdomsarbeidere jobber ofte
1 til 1 med barn med serskilte behov. Proble-
met er at det er flere barn med sarskilte
behov, men vi far ikke okt bemanning. Samti-
dig sé er ofte at om noen av oss blir syke sa
kommer det ikke inn vikarer eller sa blir det
satt inn vikarer uten nok kunnskap om elev-
ene. det gir darlig uforutsighare dager for
elevene og behov blir ikke dekket. For eksem-
pel barn som bruker tegn til tale eller tegn-
sprak far vikarer som ikke kan det spriket og
dermed far ikke eleven kommunisert noe om
sine behov. Fagarbeiderne pa skolen blir ogsa
ansatt i sma stillinger som ikke dekker opp det
egentlige behovet.

Innspill fra anonym til utvalget (02.06.22)

ning som elevene hadde fatt innvilget. Informan-
tene i studien papekte at det ikke fantes et system
som Kkontrollerte om de spesialpedagogiske
timene som eleven har fatt vedtak om, faktisk ble
gjennomfert, noe ogsd Statsforvalteren i Agder
bekreftet i ettertid. Underseokelsen avdekket ogsa
at det ikke var samsvar mellom oppleringstilbu-
det elevene mottok og den lovpalagte plikten til &
gi spesialundervisning.!1® Liknende funn avdek-
kes i en undersokelse gjennomfert ved viderega-
ende skoler i Oslo i 2018. Sistnevnte undersekelse
avdekket ogsd at spesialundervisning som avlyses
i liten grad tas opp igjen pé et senere tidspunkt.
Ogsa i denne undersgkelsen kom det frem at det
manglet et system for plan og oppfelging av spesi-
alundervisningen.!

9.4.4 Pensum og retten til sprakopplaering

Elever som har andre morsmal eller forstesprak
enn samisk eller norsk, har rett pa seerskilt spra-
koppleering. Sprékoppleering kan veere norsk,
morsmalsoppleering eller tosprakoppleering. 11’
Elever som har tegnsprik som ferstesprak, eller

115 Klungland & Herlofsen (2020)
116 Oglo - Kommunerevisjonen (2018)
17 Utdanningsdirektoratet (2022c)
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som etter sakkyndig vurdering har behov for slik
oppleering, har rett til grunnskoleopplaering i og
pa tegnsprak.!1® Elever med sansetap som er
blinde eller sterkt svaksynte, har krav pa opplae-
ring i punktskrift, samt opplaering i bruken av tek-
niske hjelpemidler som er nedvendige for under-
visningen.!1¥ Sprak og kommunikasjon er viktig
for deltakelse pa alle samfunnets arenaer. I sivil-
samfunnets alternative rapporten til CRPD-komi-
téen pekes det pa at tilbudet om opplering pa
tegnsprak ikke er oppfylt i praksis, og at talesprak-
lige herselshemmede ikke mottar den tilretteleg-
gingen de har behov for, og krav pa. Blant annet
fremgéar det at mye av undervisningen av blinde,
svaksynte og devblinde er preget av segregering,
og at faglitteratur og pensum som tilbys elevene,
er utilfredsstillende. Videre fremgar det at syns-
hemmede barn ofte ikke far sine hjelpemidler til
skolestart, og at de heller ikke har tilgang til, eller
krav pa, samme pensumlitteratur som mede-
levene. Foreldre til synshemmede barn har ikke
rett til oppleering i punktskrift, og deve foreldre
har utfordringer med kommunikasjon mellom
barn og skole pd grunn av mangel pa tolketje-
neste.!

Samiske elever har lovfestet rett til oppleering
i og pa samisk. En studie gjennomfert ved Nor-
ges arktiske universitet (UiT ) avdekker at opplee-
ring i morsmalet likevel ikke er en selvfolge.!2!
Forskning viser at en del samiske elever mer
eller mindre automatisk utelukkes fra samiskopp-
leering grunnet funksjonshindring av radgivere
og lerere. Elever motes med fordommer om at
de bare kan beherske ett spriak (selv om det ikke
er tilfelle), og ansatte som frarader tospraklighet
og vil prioritere oppleering i norsk. For andre
begrenses tilgangen til oppleering i samisk av at
oppleeringen organiseres slik at den er utilgjenge-
lig for dem. Enkelte steder hvor det mangler
leererkompetanse i samisk, tilbys opplaeringen
digitalt eller gjennom samlingsbasert opplaering
ved internatskoler. Ikke a fa oppleering i spraket
som snakkes med familie, venner, i lokalmiljoet
osv., kan fa store konsekvenser, som a miste tilhe-
righet med sin samiske kultur, familie og identi-
tet. Samtidig er enkelte foresatte forneyde med
sine barns samiskopplaering. Eksempelvis rap-
porteres det om hvordan enkelte leerere til elever
med sterre kognitive utfordringer tilbyr en mer
praktisk, tilpasset og utvidet form for samiskun-

118 O ppleeringsloven (1998) § 2-6

119 Opplaeringsloven (1998) § 214

120 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
121 Melbge et al. (2016)
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dervisning. I stedet for den tradisjonelle skriftlige
og/eller muntlige samiskoppleeringen jobber de
med samisk friluftsliv, héandverk, matlaging
osv.122

Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)

Alle elever i grunnskole og videregaende opplaering
har etter oppleeringsloven § 2-16 og § 3-13 krav pa &
kunne benytte alternative eller supplerende kom-
munikasjonsformer eller midler ved behov for
dette. ASK er en alternativ kommunikasjonsform
for barn og elever som har behov for 4 erstatte tale,
og er til stotte for dem som har utydelig tale, og kan
vaere med i utviklingen av tale. Det anslas at ca.

Boks 9.14 Julian har ikke fatt
undervisningen han har krav pa

Julian er sterkt synshemmet. (...) De forste
arene pa Hovik Skole i Beerum maé Julian bade
leere seg a forstd det vanlige alfabetet, men
ogsa 4 lese med fingrene. (...) Forste aret pa
skolen fikk han kun 8 av de 114 ekstra timene
han har krav pa.

[...] Mer enn to éar for Julian begynte pa
Heovik skole, var foreldrene inne hos rektor.
Her ga de klar beskjed om at skolen snart far
en sterkt synshemmet elev, og at de ma
begynne a legge til rette for ham. Skolen hadde
ikke bare ansvar for 4 laere ham 4 bruke blinde
tekniske hjelpemidler og lese og skrive punkt-
skrift i de vanlige skoletimene, men de skulle
ogsa gi han 114 ekstra timer i aret pa & leere
dette. Forste éret fikk han atte av disse timene,
andre aret fikk han omtrent halvparten. Det
siste halvaret har han fatt disse timene (...).

Likevel frykter foreldrene at han vil falle av
lasset sosialt og faglig, dersom han ikke far god
nok tilrettelagt oppleering, eller oppgaver han
kan mestre. (...) Foreldrene sokte om & flytte
Julian (...) til Berg skole i Oslo, hvor de er mye
mer kompetente til 4 handtere synshemmede
elever. (...) Baerum kommune avslo seknaden.
Foreldrene til Julian tror ikke kommunen og
skoleledelsen Klarer & forstd omfanget av tilret-
teleggingsbehovet til sennen. [...] Foreldrene
understreker at det ikke er leererne som har
skylden, men de med ansvaret for ansettelser
og tilrettelegging: kommunen og skoleledelsen.

Utdrag fra NRK av Faugstad (2022)

122 Melbge et al. (2016)
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500-600 barn og elever har behov for ASK pa hvert
Klassetrinn i norsk skole. Mye av oppleringen i
ASK gjores gjennom spesialpedagogiske tilbud,
men det er ikke alltid behov for sakkyndig vedtak
om spesialpedagogisk tilbud hvis det inngar som en
del av den ordinzere opplaeringen. Det er viktig med
tidlig innsats og god strategi for oppleering, utvik-
ling og bruk av kommunikasjonsformen. Elever
som benytter ASK, ma ha mulighet til 4 delta sosialt
og i samspill med klassen, og det er derfor viktig at
elever i klassen for evrig ogsa far oppleering i ASK
for & sikre kommunikasjon og inkludering.1%3 ASK
er ikke innlemmet i sprikloven da det forstids som
et verktoy for 4 uttrykke sprak, og ikke regnes som
et ordinaert lingvistisk spréak. Interesseorganisasjo-
nene vil ha en anerkjennelse av ASK som sprak og
at det inkluderes i sprakloven.!24

9.4.5 Lave forventninger

Skolens lave forventinger og ambisjoner til funk-
sjonshindrede elever er gjennomgéende i utdan-
ningslepet. Flere funksjonshindrede elever opple-
ver & bli fritatt fra undervisning og karakterer i fag
i stedet for & fa et tilrettelagt tilbud som de har
krav pa ifelge oppleeringsloven §5-1. Hvis man
som utgangspunkt har lavere forventninger til en
elevgruppe, undergraver det behovet for tilrette-
legging av undervisningen. Videre opprettholder
det negative holdninger om at funksjonshindrede
elever ikke har samme behov for leering og delta-
kelse som andre elever.12°

Pa Uik linje peker spesielt pa problemet med
lave forventninger til resultater og utbytte som
elever med laerevansker kan oppna i skolen. Fra-
veer av forventning om at for eksempel utviklings-
hemmede elever senere skal stifte familie, ut i
arbeid, eie eiendom eller delta i samfunnet, redu-
serer ambisjonsnivaet i fag og muligheten til like-
verdig oppleering. Det kan fore til at utdanningen
ikke fokuserer pa at elevene senere skal ut i yrke-
slivet, og heller ikke videre i hoyere utdanning.!26

Ifolge forskning reduseres foreldrenes for-
ventninger til egne barn jo mer barnet er utenfor
ordinaer klasse, samt at barnet ogsa pavirkes av
foreldrenes utdanningsnivé og inntekt.!2” Studier
viser videre at foreldre og skoler ofte har ulike
ambisjoner om hva utviklingshemmede elever
kan leere. Samtidig opplever skoler noen foreldre

123 Utdanningsdirektoratet (2022j)

124 prop. 1S (2022-2023)

125 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
126 NOU 2016: 17

127 Bufdir, (2022b)
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Boks 9.15 Askrisikerer a fa «ikke vurdert»
pa vitnemalet

«Ask (17) elsker a ga pa skolen. Han har Downs
syndrom og gér i en spesialklasse pa salg- og ser-
vicelinjen pa Lier videregdende skole. Der har
han en egen individuell oppleeringsplan (IOP).

Pa skolen har han vanlige fag som matte,
norsk og engelsk. Han har ogsa mye praktisk
undervisning, er ofte pd turer med klassen og
Kleyver ved i skoletiden. Ask far ikke karakterer,
men har en slags bok der laereren skriver hvor-
dan dagen har gitt. En slags «vurderingsbok».

[...] Om to ar er han ferdig pd viderega-
ende. Men vitnemalet hans kommer ikke til &
se ut som alle andres.

Moren jobber pa en annen videregdende
skole og oppdaget ved en tilfeldighet at elev-
ene med Downs syndrom fikk «IKKE VUR-
DERT> péa vitnemalene sine. [...]

[...] kunne det ikke statt «godkjent» eller
«deltatt» i stedet? Det hadde veert sd mye mer
verdig.

Men [faren] vet hva det betyr for sennen a
fa belenning for innsatsen. Da sennen gikk ut
av tiendeklasse, fikk han bade rose og vitne-
mal. Han jublet heyt, for han sprang opp til for-
eldrene for & vise frem beviset pé at han hadde
fullfert ungdomsskolen. Nar sennen fullferer
videregaende, kommer det til & bli veldig spe-
sielt (...). Da héaper han det vil sti noe mer
oppleftende enn «ikke vurdert» pa vitnemalet.

Utdrag fra Aftenposten av Klevan (2023)

som urealistiske og kravstore i sine forventnin-
ger.128 1 en undersokelse om elevers erfaringer pé
videregaende skole gjennomfert av Funksjons-
hemmedes Fellesorganisasjon (FFO), svarte 45
prosent av respondentene at laerere hadde for-
dommer mot elevene fordi de var funksjonshin-
dret. Videre hadde funksjonshindrede elever opp-
levd at radgivere og leerere undervurderte deres
leeringsutbytte. Til tross for opplevelse av & bli
undervurdert oppga imidlertid 7 av 10 responden-
ter at de ble stilt forventninger til at de skulle stu-
dere videre etter fullfert videregdende opplaer-
ing.129

128 Wendelborg et al. (2017)
129 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2021b)
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Involvering av foreldre

I tidligere forskning er det kommet frem anbefa-
linger om jevnlig involvering av, og tett samarbeid
med, foreldre og elever i skolelopet. Tossebro og
Wendelborg (2019) finner at noen foreldre med
funksjonshindrede barn opplever at tjenesteappa-
ratet er lite imetekommende for elevens behov for
tilstrekkelig tilrettelegging og feler de blir motar-
beidet av systemet.*? Skolen og foreldre skal ta
elevens ensker i betraktning nar det gjelder tilret-
telegging. Opplaringsloven §1-1 sier at skolen
skal ha godt samarbeid med eleven selv og fore-
satte. Lovens forskrift i kapittel 20 stadfester at et
godt samarbeid er en viktig faktor for leeringsut-
bytte og leringsmilje.!3! Gjennomgangen gjen-
nomfert av Norconsult (2023) om spesialunder-
visning i Osloskolen viser at foreldre opplever at
det er utfordrende a fi tilstrekkelig tilgang til
stette, og at stetten avhenger av ressurser og tid
til radighet. Spesielt minoritetsforeldre i Oslosko-
len opplever at det er krevende a fa tilstrekkelig
stotte og tilgang pa informasjon.132

9.5 Pedagogisk statte og tjenester

Pedagogisk stette og tjenester kan gjore skole-
hverdagen til funksjonshindrede elever mindre
belastende og oke leringsutbytte pa lik linje med
elever for ovrig. I denne delen av kapittelet skal
utvalget gjennomga ulike stotteordninger og tje-
nester som det er mulig & benytte i skolelopet.

9.5.1

Statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped) tilbyr
stotte til kommuner og fylkeskommuner, slik at
utdanningen til barn og elever med behov for til-
rettelegging folger barnehage- og opplaeringslo-
ven. Tjenestene og kompetansen Statped har, spis-
ses inn pa spesialiserte og sma fagomrader knyt-
tet til bl.a. hersel, syn, kombinert sansetap og dev-
blindhet, tegnsprik, ervervet hjerneskade og
ASK. Statped fikk nytt mandat i 2021 som felge av
Stortingsmelding 6 Tett pd, hvor regjeringen ga
kommunene ansvar for kompetanseheving om
barn med sarskilte tilretteleggingsbehov.13® Elev-
kursene rettet mot herselshemmede og deres
foresatte har veert et spesielt viktig tilbud. I dag er

Statlig spesialpedagogisk tjeneste

130 Tyssebro & Wendelborg (2019)

131 Oppleeringsloven (1998) § 1-1; Norconsult (2023)
132 Norconsult (2023)

133 Meld. St. 6 (2019-2020); Statped (2022)
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tilbudene mer eller mindre utfaset og eller blitt
kraftig nedskalert. Det betyr at svaksynte elever
med behov for opplaering i aktiviteter i dagliglivet
(ADL), punktskrift og mobilitetstrening ikke har
et tilbud og far ikke oppleering i dette. For tegn-
spraklige elever er fellesarenaen for tegnspréklig
fellesskap fijernet fordi Statped ikke lenger har et
felles botilbud for elever péa deltidsopphold. Inte-
resseorganisasjoner har uttrykt bekymring over
omorganiseringen av Statped og at elevkursene
nedskaleres eller forsvinner.134

9.5.2 Skoleskyss

Funksjonshindrede elever som har behov for det,
har rett pa tilgang til skoleskyss til og fra skole og
SFO uavhengig av avstand.!®® Det er fylkeskom-
munen som har ansvar for tilrettelagt transport til
og fra skolen. Elever som ikke kan reise alene, har

Boks 9.16 Melkeruten

Deler av videregiende trengte jeg transport til
og fra skolen som 14 i nabokommunen. Skoles-
kyss var til tider ganske slitsomt fordi bussel-
skapet samKkjorte ruten med andre elever som
skulle til 2 forskjellige skoler i nabokommu-
nen. Denne «melkeruten» tok rundt 1,5 time
om morgenen og noen ganger pa ettermidda-
gen ogsa. Nar det kun var meg som skulle
med tok det 25 minutter. Jeg opplevde sveert
ofte at skoleskyssen ble veldig forsinket til
timene mine eller ikke dukket opp néar den
skulle. Dette var ikke mulig & forandre fra sel-
skapet sin side.

De siste arene Kkjorte jeg min egen bil til og
fra skolen, en Caravelle tilpasset rullestol. Par-
kering pa skolen ble en diskusjon med
driftsansvarlig pa skolen. Jeg hadde klasse-
rom i en brakke, og HC-parkeringen var pa
motsatt side av hovedbygget. Mitt enske var
kunne parkere naermere brakken, men dette
fikk jeg ikke lov til. Da maétte jeg trille manuell
rullestol (...) i alle veertyper (...). Alternativet
var gjennom hovedbygningen uten derapnere.
Generelt burde den universelle utformingen
og praktiske tilretteleggingen veert bedre.

Innspill fra Maren Huseby

134 Engdahl (2023)
135 Oppleeringsloven (1998) §7-3
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rett pa reisefelge og tilsyn ved eventuell venting
for og etter skolen.!3® For mange funksjonshin-
drede elever organiseres transporten til og fra
skole og SFO i form av samkjering. Samkjeringen
oppleves imidlertid som uforutsighar for mange
elever og deres familier, og gjer at det tar lang tid
for eleven 4 komme til og fra skolen. For elever
som er avhengige av forutsigbarhet og rammer,
blir veien til skolen et usikkerhetsmoment hvis
det ofte er nye sjaferer som kjorer og dersom det
er usikkerhet tilknyttet tidspunkt for henting om
morgenen eller hvor lenge de méa vente etter sko-
letid.

9.5.3 Pedagogisk-psykologisk tjeneste

Hver fylkeskommune og alle kommuner i Norge
skal ha en Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PP-
tieneste).137 PP-tjenesten er et tverrsektorielt
samarbeid pa tvers av forvaltningsniva og tjenes-
ter, skal veilede ansatte i barnehager og skoler
om organisasjons- og kompetanseutvikling, samt
gjennomfere sakkyndige vurderinger av tilrette-
leggingsbehov. PP-tjenesten kan ha oppgaver med
a bista og ta del i tidlig innsats, sikre kompetanse
hos skoler og foreldre om hvordan man skal tilret-
telegge undervisning og oppgaver, og hjelpe sko-
ler med utarbeidelse av oppleeringsplaner og spe-
sialpedagogiske rutiner og regler.!*8 Barneombu-
det (2017) viser i sin fagrapport at det er store for-
skjeller pa kvaliteten i PP-tjenestens sakkyndige
vurderinger. Barneombudet viser til mangel pa
realistiske oppleeringsmal og manglende fokus pa
utviklingspotensial, samt at tjenestens anbefalin-
ger til skoler er lite konkrete nar det gjelder opp-
leeringens organisering og omfang.1%?

9.5.4 Skolefritidsordningen

Skolefritidsordningen (SFO) er et frivillig tilbud
forbeholdt elever fra forste til fierde trinn, og opp
til syvende trinn for funksjonshindrede elever.!4?
For & vaere ansatt ved SFO er det ikke nasjonale
kompetansekrav til bemanning, og kommunen
har stor frihet i organiseringen av tilbudet. Det
stilles heller ikke krav til areal eller innholdet i
skolefritidsordningen. SFO er ikke lovfestet for
elever i ungdomsskolen, men med vedtak kan
funksjonshindrede elever vaere to ekstra ar pa

136 Utdanningsdirektoratet (2022h)
137 Opplaeringsloven (1998) §5-6
138 Utdanningsdirektoratet (2022g)
139 Barneombudet (2017)

140 Oppleeringsloven (1998) §13-7
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SFO. Forskning viser at foreldre til elever som gar
pa SFO pa ungdomstrinnet, opplever at det er stig-
matiserende. Videre viser studier at foreldre til
funksjonshindrede barn opplever at SFO er pre-
get av uforutsigbarhet og lite strategisk tilretteleg-
ging.!*! Blant annet kan opplevelsen av bade &
veere elev pa ungdomsskolen og ha et SFO-tilbud
oke folelsen av annerledeshet for eleven selv og
for dennes foreldre. Forskning foreslar at BPA
kan vaere et mer hensiktsmessig alternativ enn til-
bud om SFO for elever i ungdomsskole.142

9.6 Videregaende oppleering

Mange av problemstillingene som er gjort rede
for tidligere i kapittelet er gjennomgéende i hele
skolelapet. I denne av delen av kapittelet vil utval-
get ha et saerskilt fokus pa utfordringene tilknyttet
videregéende oppleering.

9.6.1

Videregdende oppleering (VGO) er en sentral del
av et helhetlig skolelop og skal hjelpe ungdom i
utviklingen mot 4 bli unge voksne med stemme-
rett, storre frihet og selvstendighet — og sterre
ansvar for eget liv og egne handlinger.!*® Fullfort
VGO blir vurdert som grunnlaget for en vellykket
inngang til og karriere i arbeidslivet,!** og har
samtidig stor betydning for eventuelt opptak til
heyere utdanning og aktiv deltakelse i samfunnsli-
vet for gvrig. A ha mulighet for aktiv samfunnsdel-
takelse er et viktig likestillingsverktay.

Mange funksjonshindrede elever far ikke
mulighet til 4 velge mellom alle yrkesfaglige utdan-
ningsprogram pa grunn av manglende tilretteleg-
ging. Flere elever har ogsé fritak fra karakterer pa
ungdomsskolen og videregaende skole, noe som
begrenser tilgangen til valgalternativer og tilgang
til hoyere utdanning. Mangel pa karakterer forer til
at elever ikke mottar fullverdige vitnemal etter
gjennomfert VGO.1%° Ved ikke 4 fA et fullstendig
vitnemal, fratas de i hovedsak muligheten til 4 ta
heyere utdanning.!® Blant funksjonshindrede som

En sentral del av et helhetlig skolelgp

141 Nordahl et al. (2018); Wendelborg (2006); Wendelborg et
al. (2020)

142 Wendelborg et al. (2020)
43 NOU 2018: 15
144 Utdanningsdirektoratet (2022k)

145 Wendelborg et al. (2017); Nordahl et al. (2018); NOU 2016:
17

146 pynksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
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ikke har planer om & ta heyere utdanning, kan full-
fort VGO veere et avgjerende steg inn i arbeidslivet.

Funksjonshindrede elever er en sammensatt
gruppe. Elevenes behov for tilrettelegging og
valgmuligheter vil variere. I en undersekelse kom-
mer det frem at personene med ansvar for spesial-
undervisning og tilrettelagt oppleering i skolene,
grovt sett deler funksjonshindrede elever inn i to
grupper. Den ene er elever som er innvilget spesi-
alundervisning. For disse elevene organiseres
oppleeringen i mindre grupper og innebarer forst
og fremst omsorg og aktivisering. VGO kan for en
del av disse elevene innebaere forberedelser til &
bo for seg selv, samt arbeids- og hverdagstrening.
Den andre gruppen er funksjonshindrede elever
som skolen tenker vil kunne fungere i arbeidsli-
vet, enten i tilrettelagt eller ordineert arbeid.
Denne gruppen utgjer den sterste andelen av
funksjonshindrede elever i VGO.147

Forskning finner at NAV involverer seg for
sent og avslutter saker for tidlig i overgangen mel-
lom skole og arbeidsliv for blant annet utviklings-

Boks 9.17 Manglende statistikk og
kartlegginger

Nordahl-utvalget (2018) erfarte i sin gjennom-
gang at forskning om skolesituasjonen til
funksjonshindrede elever i begrenset grad
handlet om videregaende oppleering og spesi-
alpedagogisk hjelp i barnehagen. P4 bakgrunn
av dette er det mindre kunnskapsgrunnlag i
deres utredning pa feltet. Store deler av
forskningsinnsatsen er om spesialundervis-
ning i grunnskolen.! Det finnes lite nasjonal,
regional eller fylkesvis oversikt og tallmateri-
ale om funksjonshindrede elever i videregé-
ende skole?, men i en rapport fra 2017 anslas
det at rundt 4-5 prosent av elevene er funk-
sjonshindret.® Det finnes heller ikke mye tall
eller forskning péa frafall blant funksjonshin-
drede, men tall fra 2013 viser at 64 prosent av
funksjonshindrede ungdom ikke fullferer vide-
regdende opplaering. Detaljert informasjon om
antall elever, innhold i opplaeringen og organi-
sering, finnes kun pa skoleniva.*

Nordahl et al. (2018)
Gjertsen (2014)
Wendelborg et al. (2017)
Gjertsen (2014)

=W N

147 Thid.
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hemmede elever.}4® NAV har ikke noe formelt
ansvar for elevene sa lenge de er i videregédende
opplering. En studie av Gjertsen (2014) finner at
leererne til funksjonshindrede elever opplever
NAV som lite engasjert og samarbeidsvillig i
arbeidet med & finne og utforme arbeidspraksis-
lesninger for funksjonshindrede elever. Skolene i
denne undersokelsen ensket at NAV involverte
seg tidligere og i storre grad.}4?

Retten til videregdende oppleering

Ungdomsretten gir alle som er ferdige med grunn-
skolen, rett til videregdende oppleering. Ungdom
som har fullfert grunnskolen eller tilsvarende
oppleering, har etter seknad rett til tre ars heltids
videregdende oppleering.!®” Elevene har rett til
plass pa ett av de tre utdanningsprogrammene de
oppgir som alternativer nar elever seker VG1 og
to ars videre oppleering som bygger pa utdan-
ningsprogrammet fra VG1. Dessverre kan funk-
sjonshindrede elever oppleve at det ikke er slik i
praksis. Elever som har rett til spesialundervis-
ning, har rett til VGO 1 inntil to ar ekstra nar
eleven trenger det for 4 nd egne opplaeringsmal.
Elever som seker opptak pa grunnlag av bestem-
melsene om fortrinnsrett for elever «med sterkt
nedsatt funksjonsevne», tildeles som oftest samti-
dig plass i en spesiell skolegruppe. For fylkeskom-
munen gjor vedtak om utvidet oppleeringstid, skal
det foreligge en sakkyndig vurdering av elevens
behov.151

9.6.2 Valgmuligheter
Utdannings- og yrkesrdadgivning

Alle elever i norsk skole har rett til nedvendig rad-
givning etter opplaeringsloven §9-2. Gjennom sosi-
alpedagogisk radgiving og utdannings- og yrkes-
radgiving skal eleven fi hjelp til 4 finne seg til
rette pa skolen og a ta beslutninger knyttet til
fremtidige yrkes- og utdanningsvalg. Utdannings-
og yrkesradgivingen skal hjelpe elevene til & bli
bevisst pa sine egne verdier, interesser og forut-
setninger, og radgivningen skal blant annet iva-
reta et likestillingsperspektiv.

Skolene skal ha bade sosialpedagogisk radgiv-
ning og utdannings- og yrkesradgivning, og det
anbefales at disse tjenestene gis atskilt. I en

148 Wendelborg et al. (2017); Wendelborg & Tessebro (2018)
149 Gjertsen (2014)

150 Oppleeringsloven (1998) §31

151 1hid.
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undersokelse om radgivningstjenesten kommer
det frem at 67 prosent av de spurte videregiende
skolene ikke har delt radgivningstjenesten. Tilsva-
rende tall for ungdomsskolen er 36 prosent. I
samme undersegkelse kommer det frem at det ved
30 prosent av skolene ikke stilles formelle kompe-
tansekrav til dem som arbeider i radgivningstje-
nesten. Dette samsvarer med at det ikke finnes
noen absolutte krav om hvilken kompetanse rad-
givere skal ha.1°2

Minimumsressursen til rddgivning er satt til et
halvt arsverk per 250 elever, noe som tilsvarer i
underkant av 2,5 minutter per elev per uke.1>® Det
er med andre ord liten tid til &4 gi ekstra bistand til
dem som har behov for det. Samtidig viser en stu-
die fra de nordlige fylkene i Norge at tett oppfol-
ging fra radgiver til elever med hey risiko for fra-
fall, bidrar til & f4 ned fravaeret blant disse elev-
ene.1>4

Boks 9.18 Det var ikke min rullestol som
skulle ta fagproven

«Hosten 2016 startet jeg pa yrkesfaglig utdan-
ning pa service og samferdsel. Skolen min sat-
ser heyt for a4 oppna best mulig resultater for
morgendagens fagarbeidere, og for at disse
skal lykkes i fremtiden. Som yrkesfagelev er
jeg blitt mett av heyt kompetente lerere og
ansatte. Jeg har fatt gode resultater og utrolig
god veiledning nar det har veert behov for det.

[...] Det er dessverre en problemstilling
mennesker med nedsatt funksjonsevne opple-
ver til stadighet. Vi blir ofte mett med lave for-
ventninger grunnet rullestolbruk eller andre
funksjonsnedsettelser. Selv om vi ensker & ta
et fagbrev, blir vi ofte veiledet til 4 ta en lavere
del av fagbrevet, kalt kompetansebevis. [...]
Jeg ble selv bedt om & ta kompetansebevis,
men ga Klar beskjed om at dette ikke var mitt
onske. Hasten 2019 besto jeg fagpreven i kon-
tor- og administrasjonsfaget, og tre méaneder
senere sto jeg med et ordineert faghrev i han-
den.

[Jeg er] et levende bevis pa at det gar an,
og at det ikke var min rullestol som skulle ta
fagpreven, men jeg!»

Utdrag fra Aftenposten av Felix (2020)

152 Byland, Mordal & Holth (2020)
153 Thid.
154 Stranden (2019)
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Flere funksjonshindrede elever opplever &
bli mett med lite forstielse fra leerere og radgi-
vere for sin situasjon og rettighetene de har. I
FFOs (2021a) undersokelse forteller informan-
tene at bade laerere og radgivere har for darlig
kompetanse pa hva elevene har krav pa. I tillegg
rapporterte én av fem & ha blitt mett med for-
dommer hos radgiverne, noe som sarlig kom til
uttrykk gjennom lave forventninger fra skolens
side. En respondent viste til at radgiver ga tips
om attfering og arbeidsavklaring, mens en
annen opplevde lave forventninger knyttet til at
deve kunne fullfere studier de eonsket. En
respondent opplevde & bli presset til &4 ga pa en
annen skole enn vedkommende selv ensket pa
grunn av holdningen om at funksjonshindrede
kun kunne gé pa studiespesialiserende utdan-
ningsprogrammer. I samme undersegkelse var
halvparten av elevene uenige i at radgiveren ga
god veiledning og stotte i valg av videre studier,
mens én tredjedel mente de fikk den radgivnin-
gen de trengte.1”®

Studiespesialiserende utdanningsprogram

Om lag halvparten av elevene i videregdende
skole velger studiespesialiserende utdanningspro-
gram. Blant funksjonshindrede elever er antallet
lavere. I en undersekelse fra 2017 finner man at
dette gjelder bade bevegelseshemmede (37,2 pro-
sent), elever med sansevansker (41,1 prosent) og
utviklingshemmede elever (29,9 prosent). Det er
derimot en sterre andel utviklingshemmede
representert i studiespesialiserende program,
mens funksjonshindrede generelt er mer repre-
sentert i yrkesfaglige utdanningsprogrammer.
Tidligere gjennomganger peker pa at det kan
virke som om det er skonomisk gunstig for fylkes-
kommuner at utviklingshemmede elever gar stu-
diespesialisering fordi det er feerre skoletimer i
utdanningsprogrammet. Det fremgar ogsa at ca.
70 prosent av elevene har liten medvirkning i eget
utdanningsvalg, og i majoriteten av tilfellene «tvin-
ges» elevene til 4 velge tilpasset studieretningsfag
eller et «egnet tilbud».1°®

Yrkesfaglig utdanningsprogram

I videregdende oppleering er det ca. 185 program-
omrader som forer frem til yrkeskompetanse med
fag- eller svennebrev. Funksjonshindrede elever
generelt er overrepresentert i restaurant- og mat-

155 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2021b)
156 Nordahl et al. (2018); NOU 2016: 17
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fag, naturbruk, bygg og anleggsteknikk og design
og handverk. Funksjonshindredes deltakelse i
faglopet kan vaere ulik den i ordineer undervis-
ning, og yrkesfaglige studieprogrammer er ofte
ikke tilrettelagt for denne elevgruppen. Funk-
sjonshindrede elever kan ofte ha behov for
bistand til & ordne praksisplass og oppfelging
underveis. Leererens engasjement og kontakter
har ofte innvirkning pé& hvorvidt elevene far prak-
sisplass. Elevenes utplassering er ofte kontaktlae-
rers ansvar, og denne ma ringe rundt og forseke a
finne praksisplass og avtaler. Da er det viktig at
leererne har etablert kontakter med bedrifter som
de kan kontakte ved behov for arbeidsutprevings-
plasser.” Tidligere undersokelser viser at skoler
opplever at funksjonshindrede elever har sterre
utfordringer enn sine medelever med a fa leerling-
plass. Grunner til dette kan handle om bedriftens
oskonomi, og usikkerhet knyttet til elevenes evne
og kapasitet til 4 fullfere leeretiden. En annen fak-

Boks 9.19 Opplaeringskontoret Oktav

I dag finnes det flere fylker med egne opplae-
ringskontor som er eid av lokale arbeids- og
inkluderingsbedrifter og vekstbedrifter, som
tilbyr funksjonshindrede elever & ta del i Leere-
kandidatordningen. Ordningen innebaerer at i
for eksempel Vestfold og Telemark Kkjoper fyl-
keskommunen faglige oppleeringsplasser av
oppleringskontoret Oktav. Denne ordningen
gjor at elever i fylket kan velge mellom 36
ulike fag, og i dag er det det om lag 95 elever
som er en del av en slik fagopplering. Elevene
far tilpasset karriereveiledning som innebaerer
at de far informasjon om ordningen, og de far
besoke aktuelle bedrifter i hostsemesteret pa
VG2. Innenfor samme skolear far eleven prove
seg i en bedrift i ti dager for de velger hvilken
leerebedrift som er aktuell de to siste arene i
lzerekandidatordningen. Bedriftene som ensker
4 ha en laerekandidat med behov for tilrette-
legging hos seg vil, motta tilpasset fagopplae-
ring gjennom opplaeringskontoret Oktav. En
viktig faktor i ordningen er at den individuelle
oppleeringsplanen ikke skal felge bedrifters
behov, men utarbeidedes etter kandidatens
kapasitet og muligheter.

Informasjon fra Oktav og https://www.oktav.no/ (novem-
ber, 2022)

157 Gijertsen (2014)
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tor er at funksjonshindrede elever ofte plasseres
bakerst i keen til fordel for andre elever néar leer-
lingplasser fordeles.1?®

Leerekandidatordningen

Laerekandidatordningen er tilpasset de elevene
som ensker videregdende opplaering i bedrift, men
som ikke har forutsetningene til 4 na kravene i fag
og svenneprove. Kandidatene far tilpasset opplee-
ring i utvalgte deler av leereplanen. Larekandidat
er en grunnkompetanse, men kan bygges videre til
fag- eller svennebrev. Grunnkompetansen skal
rette seg mot et reelt behov i arbeidslivet og gi
grunnlag for varig arbeid. Laerekandidater har rett
til spesialundervisning etter enkeltvedtak.

I en evaluering av laerekandidatordningen fin-
ner man at den fungerer godt for elever med svakt
prestasjonsgrunnlag. Elever med darlige karakte-
rer fra ungdomsskolen far bedre kompetanseopp-
naelse enn elever med spesialundervisning og sam-
menlignbare yrkesfagelever i ordinzere lop. Kun en
liten andel (4,2 prosent) av leerekandidatene har
forsekt seg pa ordinzert fagbrev eller studiekompe-
tanse etter at de fullferte som leerekandidat, noe
som viser at valg av opplaering trolig har veert pa
riktig niva for deres forutsetninger.'®? Laerekandi-
datordningen gir ogsd muligheten til & etablere
kontakt med en arbeidsplass, som senere kan bli
en fremtidig arbeidsgiver. For enkelte utviklings-
hemmede elever er ordningen et reelt og godt
alternativ til yrkesutdannelse. Laerekandidatordnin-
gen sikrer at elever med vedtak om spesialunder-
visning kan fi yrkesrettet fagoppleering i bedrift.
Selv om laerekandidatordningen er et godt alterna-
tiv for utviklingshemmede elever, er det ikke
mange eksempler pa utviklingshemmede som har
startet i jobb etter giennomfort lop. 1% NOU 2019:
25 Med rett til a mestre viser at bruken av ordnin-
gen varierer mellom fylkeskommuner, og det at
ordningens malgruppe ikke er tydelig definert,
gjor at det er uenighet om hvem, og hvor mange,
ordningen omfatter. Konsekvensen av en uklar
malgruppe er at elever som ellers kunne ha fullfort
et fag- eller svennebrev, blir lzerekandidat. 16!

Praksisbrevordningen

En lignende variant av leerekandidatordningen er
praksisbrevordningen. Praksisbrevordningen er

158 Wendelborg (2017) i NOU 2018: 15

159 Markussen, Gregaard & Hjetland (2018)
160 NOU 2018: 15

161 NOU 2019: 25
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Boks 9.20 Erfaringer med
leerekandidatordningen

Marc (21) har veert leerekandidat i barnehage
to ar. Han har sterk dysleksi, og synes skolen
var vanskelig og beker var ikke noe for han.
Etter to ar har han bestatt kompetansekravene
og er ferdig utdannet leerekandidat. N& har
han tittelen assistent i barnehagen der han
startet leerekandidatutdannelsen sin.

Marc husker godt da det kom to sensorer
for & sjekke om han oppfylte kravene. En av
oppgavene var a lage en utenders hinderloype.

— Det er eneste eksamen jeg har hatt pa
videregaende, sier han.

Marc har veert barnehagens forste lare-
kandidat, og barnehagen satte egne kompe-
tansemal for ham som de justerte underveis.

[Bergens tidene sper] Vil dere gjore det
igjen?

Marco ville vi tatt inn 100 ganger. Han er
kreativ og helt unik i maten han meter barn og
foreldre sier [barnehage]styreren.

Utdrag fra Bergens Tidende av Pedersen & Bratshaug
(2022)

et toarig oppleeringslep med praktisk, yrkesfaglig
videregdende oppleering. I denne ordningen inn-
gér man en oppleringskontrakt med en laerebe-
drift og har yrkestilpasset undervisning i fellesfa-
gene norsk, matematikk og samfunnsfag. Etter to
ar kan man ta en kompetansepreve, som kan gi et
praksisbrev i faget. I en undersekelse fra 2020 fin-
ner man at kun 7 av 11 fylkeskommuner tilbyr
ordningen, og at kun 4 av disse har praksisbrev-
kandidater. Av nesten 70.000 sekere til yrkesfag
pd VG1 og VG2 tar bare rundt 50 ungdommer
praksishrev hvert ar.162

23/5regelen

Hvis du er over 23 ar, kan du fa generell studie-
kompetanse gjennom 23/5-regelen. Da mé du
kunne dokumentere til sammen minst fem ars
fulltids arbeidspraksis og/eller utdanning, og ha
fullfert alle de seks studiekompetansefagene
(norsk, engelsk, samfunnsfag, historie, matema-
tikk og naturfag). I beregningen kan det ogsé bli
tatt hensyn til nedsatt arbeidsevne. Realkompetan-
seordningen er enda et alternativ til generell stu-

162 Bri faghevegelse (2020)
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diekompetanse for a soke seg til hoyere utdan-
ning.1% Se kapittel 10: Hoyere utdanning for ytter-
ligere informasjon om 23/5 regelen.

9.6.3 Frafall fra videregaende opplaering

Pa samme maéte som fullfert VGO kan bidra til en
vellykket inngang til samfunnsdeltakelse og
videre karriere, kan frafall og mangel pa fullfering
veere veien til utenforskap. Frafallet i VGO er hoyt
blant funksjonshindrede og er derfor en reell like-
stillingsutfordring. Tall fra 2013 viser at 64 prosent
av funksjonshindrede elever hadde grunnskole
som hgyeste utdanning mot 87 prosent av befolk-
ningen generelt.!% De senere érene har de totale
gjennomferingstallene pa videregdende skole okt.
To av tre elever fullferer pa normert tid, en ekning
pé seks prosentpoeng pa fem ar.1%° Det har aldri
veert flere som fullferer og bestir videregdende
oppleering samtidig som det aldri har veert faerre
ungdommer uten eller utenfor videregiende
skole. 166 Til tross for at gjennomforingstallene har

163 Samordna opptak (2013a)

164 Finnvold (2013); Det finnes ikke oppdaterte tall pa dette fel-
tet. Samme tall benyttes ogsé av interesseorganisasjonene
pa feltet.

165 Statistisk sentralbyra (SSB) (2022b)
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okt, var det i perioden 2021-2022 flere som sluttet
pa videregaende skole enn aret for, og ekningen
gjaldt seerlig innenfor yrkesfaglige opplaeringspro-
gram.1%7

Det er dokumentert betydelig steorre frafall pa
yrkesfaglig oppleering enn det er pa studieforbere-
dende.'%8 Serlig pa noen fagomrader, som restau-
rant- og matfag (51 prosent) og design og héand-
verk (59 prosent), er fullforingsgraden lav.1% En
arsak til det hoye frafallet pa yrkesfag kan veere
grunnlaget fra grunnskolen, da elever som velger
yrkesfag har faerre grunnskolepoeng enn elever
som velger studiespesialiserende.l”? Svake kunn-
skaper og ferdigheter trekkes frem som den vik-
tigste forklaringen pa at elever ikke fullferer vide-
regiende skole.}”! Mangelfull tilgang pa lerling-
plasser er ogsa en utfordring som kan resultere i
frafall da det ikke er like mange ledige leerling-
plasser som det er elever som seker seg til yrkes-
fag.172

166 Utdanningsdirektoratet (2022b)

167 Utdanningsdirektoratet (2022a)

168 Statistisk sentralbyra (SSB) (2022a)

169 UJtdanningsdirektoratet (2022h)

170 Statistisk sentralbyra (SSB) (2022b)

171 Markussen, Lodding & Sandberg (2007)
172 Utdanningsdirektoratet (2019b)

En nyere analyse fra EVA-Danmarks evalue-
ringsinstitutt (2022) om spesialklasser pa videre-
gdende skole finner at elever med autismespek-
terdiagnose (ASD) har hatt positive effekter av a
ga i spesialklasser sammen med andre elever
med ASD. Funnene fra analysen fra EVA avdek-
ker ogsa positive resultater blant elever i spesial-
klasser som ikke utelukkende var forbeholdt
elever med ASD. Resultater fra analysen viser
blant annet at:

— Det er 70 prosent sjanse for at elever med
ASD i spesialklasser sammen med andre
elever med ASD fullferer videregiende opp-
leering, i motsetning til 58 prosent sannsynlig-
het blant elever med ASD i ordinzere Kklasser.

— Det er 67 prosent sterre sannsynlighet at
eleven fullferer videregdende opplaering pa
normert tid, i motsetning til 52 prosent blant
elever med ASD i ordinzere Klasser.

— Ferre elever i spesialklassene faller fra det
forste aret pa videregaende, i motsetning til
elever med ASD i ordinzere Klasser.

Boks 9.21 Dansk forskning om spesialklasser i videregaende skole

— 75 prosent av elevene i spesialklasser starter
pa heyere utdanning innen to ar etter gjen-
nomfert videregaende skole, i motsetning til
67 prosent for elever med ASD i ordinzere
Kklasser.

— Det er tydelig positivt leeringsutbytte og
bedre karaktergjennomsnitt i spesialklasser
for elever med ASD og i tilrettelagte klasser.

I den danske analysen kommer fire faktorer
frem som avgjerende for elever i spesialklasser
- viktigheten av a faglig og personlig oppfelging
i og utenfor klassen, tydelige rammer for skole-
gang og undervisning, godt kvalifiserte leerere,
strukturerte og trygge interaksjoner og relasjo-
ner med de andre elevene.

EVA-Danmarks Evalueringsinstitutt (2022)
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Tilrettelegging i VGO

Det finnes lite forskning p4 sammenhengen mel-
lom manglende tilrettelegging og frafall i videre-
gdende skole. I en rapport fra Unge funksjons-
hemmede (2011) kommer det frem at responden-
tene opplevde det som vanskeligere a fullfore enn
andre elever, og at manglende tilrettelegging var
en hovedutfordring. For mange elever startet
ogsé tilretteleggingen for sent i skolelopet. En
undersokelse gjennomfert av Dysleksi Norge
(2021) finner at mer enn én av fem forst far pavist
dysleksi etter ti ars grunnskole.l”® Dersom elever
som henger etter, ikke far hjelp i tide, oppstar det
raskt onde sirkler med lav selvtillit, svekket lese-
lyst, lite lesing og ytterligere stagnasjon, noe som
har negative konsekvenser for hele skolesitua-
sjonen.174

I en underseokelse der funksjonshindrede
elever i videregdende skole ble spurt om hvorvidt
de ble mott med forstaelse for sitt tilretteleggings-
behov, svarte én av fire at de ikke opplevde det.
En av tre var helt uenig i at de fikk undervisning
tilpasset sine behov, mens i underkant av én av
fire mente at undervisningen var tilpasset deres
behov. Flere elever fortalte at de fikk utfordringer
med fravaersgrensen i forbindelse med sykdom,
og én av respondentene opplyste & ha droppet ut
av skolen pa grunn av fraveersgrensen.!”®

For mange er spesialundervisning viktig for a
kunne fullfere videregdende skole. I samme
undersekelse finner man at én av seks elever opp-
gir & ha hatt behov for spesialundervisning uten &
fa det, og om lag syv prosent svarte at de ikke
hadde fatt nok spesialundervisning. Nesten halv-
parten av de som fikk spesialundervisning, svarte
nei pa spersmaélet om spesialundervisningen var
god nok.176

Fullfgringsreformen

[ etterkant av Lied-utvalgets to utredninger!’’
fremla regjeringen Stortingsmelding 21 Fullfs-
ringsreformen, med tiltak for & eke fullferingsgra-
den i videregdende opplaering. Mélet er at ni av ti
elever skal ha fullfert videregéende oppleering
innen 2030. Kunnskapsdepartementet vil utar-
beide en strategi slik at funksjonshindrede elevers

173 Dysleksi Norge (2021b)
174 Statped (2021)
175 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2021b)
176 11
Ibid.

177 NOU 2018: 15 Kuvalifisert, forberedt og motivert og NOU
2019: 25 Med rett til G mestre
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behov ivaretas i videre oppfolging av reformen.”8

Blant annet refereres det til hvordan funksjons-
hindrede elever kan fa et likeverdig skoletilbud,
samt hvordan man skal kartlegge og identifisere
utfordringene elevene meter i skolen og sette en
retning for et inkluderende skolelop pa sikt.
Videre i meldingen star det at brukerorganisasjo-
ner og andre akterer skal involveres i arbeidet.}”?
Fullferingsreformen ble mott med kritikk fra inte-
resseorganisasjonene pa feltet fordi funksjonshin-
drede elever i for liten grad ble inkludert og
omtalt i meldingen og i utredningene meldingen
er basert pa. Meldingen slo imidlertid fast at funk-
sjonshindrede elever meter mange utfordringer.
Kritikerne mente derfor at forslaget til losning,
som kun var 4 utarbeide en strategi uten malset-
tinger, var for darlig.!8

9.7 Utvalgets vurdering

Utvalgets gjennomgang av grunnskole og videre-
géende oppleering avdekker flere svakheter i kva-
liteten pad oppleeringstilbudet for funksjonshin-
drede elever. Gjennomgangen viser tydelig at
segregering og lite deltakelse i ordinaer undervis-
ning for et flertall av funksjonshindrede elever
forer til utenforskap og ekt opplevelse av annerle-
deshet, samt at elevene ikke far nok utfordringer
eller tilstrekkelig leeringsutbytte og progresjon i
skolelapet. Noen elever har andre behov og tren-
ger skjerming og undervisning adskilt fra andre,
permanent eller i deler av undervisningen. Slik
skolesystemet er i dag sikrer det heller ikke at
funksjonshindrede elever har reell likestilling og
medvirkning i skolehverdagen og i overgangen til
arbeidslivet.

Forskningshull

Utvalget anser den betydelige mangelen pa kunn-
skap knyttet til funksjonshindredes oppleering og
plass i skolen for evrig, som bekymringsfull. Et
viktig premiss for & skaffe kunnskap som vi ser
mangler pa feltet i dag, er gode statistiske defini-
sjoner av malgruppen og muligheter for & inn-
hente data. En slik omforent og god fremgangs-
mate finnes ikke i dag. Forskningen som fore-
ligger fokuserer primeert pd funksjonshindrede i
grunnskolen, mens det mangler forskning om

178 Meld. St. 21 (2020-2021); Meld. St. 8 (2022-2023)
179 Meld. St. 21 (2020-2021)
180 ypge funksjonshemmede (2021d); Gitlesen (2021)



NOU 2023: 13 147

P4 hoy tid

funksjonshindrede i barnehage og i videregéende
oppleering.

Lave forventninger i skolen hindrer fullt leeringsutbytte
for elever

Utvalgets gjennomgang avdekker at skolens gjen-
nomgéende lave forventninger til funksjonshin-
drede elevers presentasjoner, hindrer elevene a
na sitt fulle potensial. De lave forventningene
begrenser blant annet hvilke oppleeringstilbud de
far tilgang til, graden av og typen oppfelging de
mottar, grad av medvirkning og hvilke kompetan-
semal de motes med.

Utvalget vil understreke viktigheten av at funk-
sjonshindrede elever seerskilt ivaretas ved realise-
ringen av fullferingsreformen. For & minimere
utfordringene elevene meter mé brukerorganisa-
sjoner involveres, og forskningsbasert kunnskap
legges til grunn.

Elevers rett til d bli hert og medvirke i saker som angdr
dem

Utvalget vil understreke viktigheten av at funk-
sjonshindrede elevers rettigheter innfris, og at
deres stemme blir hert i alle saker som angar dem
i deres skolehverdag. Tilrettelegging av eget sko-
lelop er avgjerende for at elevene fullt ut skal fa
utnytte sitt leeringspotensial, samt oppleve a vare
med pa 4 bestemme over eget liv.

Vitnemal og kompetansevurdering ved fullfort videre-
gdende opplaering

For & sikre best mulig inngang til arbeidsliv og
videre utdanning, er det avgjerende at alle elever
far en ordentlig vurdering etter fullfert videregé-
ende oppleering. Hvorvidt vitnemalet skal veere i
form av karakterer eller en annen dekkende form
for kompetansevurdering, ma vurderes i hvert
enkelte tilfelle. Det at noen funksjonshindrede
elever har karakterfritak eller alternativt opplee-
ringsmal, skal ikke medfere at de ikke blir vurdert
eller far et vitnemal med reell kompetansevurde-
ring.

Mangel pd god informasjonsflyt i overgangene

Det er flere forvaltningsnivaer a forholde seg til
gjennom skolelopet. Utvalgets gjennomgang
avdekker hvordan mangelfull videreformidling av
informasjon mellom barnehage, grunnskole og
videregdende skole, og da henholdsvis mellom
kommune og fylkeskommune, hindrer nedven-
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dig tilrettelegging og medvirker til ekt frafall blant
funksjonshindrede elever. Spesielt er dette tilfelle
ved overgangen til videregdende skole. Man-
glende oppfelging og for darlig overfering av kom-
petanse mellom nividene gjor at innholdet i og
niviet pa elevenes oppleeringstilbud i viderega-
ende skole ikke videreutvikles godt nok i trad
med elevens oppnadde kompetanse i grunnsko-
len. Dette fremstar som helt unedvendig og blir
en belastning for eleven.

Lederes rolle og involverte leerere

Gjennomgaende kommer det frem at malsettin-
gen om en inkluderende skole ikke tas tilstrekke-
lig pa alvor. God ledelse er et grunnleggende og
avgjorende Kkriterium for & lykkes med inklude-
ring. Rektorene mé gé foran med de riktige hold-
ningene og setter standarden pa den enkelte
skole, men det krever ogsa involverte lerere.
Lederkompetanse og gjennomtenkte holdninger
knyttet til inkludering ber derfor veere en sentral
egenskap skoleeiere ser etter nar skoleledere
rekrutteres. Videre er det viktig 4 vaere bevisst pa
at leererne som klasserommets ledere er de som
har ansvar for 4 serge for at en inkluderende
skole, hvor ogsa funksjonshindrede opplever seg
som en naturlig del av klassefellesskapet.

En inkluderende skole for alle, med god kompetanse i
alle ledd

Selv om det overordnede maélet er 4 skape en
inkluderende skole for alle gjennom det ordinzere
skoletilbudet, erkjenner utvalget at segregert
undervisning for enkelte grupper kan fremsta
som det beste. Noen elever vil ha sterre utbytte av
at deler eller hele oppleeringstilbudet deres er mer
skjermet, og ogsa disse elevene har rett pa tilrette-
lagt oppleering og et fullverdig oppleeringstilbud.
Utvalget mener at mélet for alle elevers oppleaering
og utdanning mé vere 3 tilrettelegge best mulig
for den enkelte elev, uavhengig av funksjonshind-
ring. Gjennomgangen avdekker at spesialpedago-
gisk kompetansemangel i skolen bidrar til 4 oke
segregering, samtidig som det svekker laeringsut-
byttet for funksjonshindrede elever nér de deltar i
klassens ordinzere undervisning og fellesskap.

Ufagleerte assistenter og leerere begrenser laeringsut-
bytte

Utvalget ser med stor bekymring pd den hyppige
og okende bruken av ufagleerte leerere og assis-
tenter i funksjonshindrede elevers oppleeringstil-
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bud. Utvalget mener at den spesialpedagogiske
kompetansen gjennomgéaende mé styrkes bade i
grunnskolen og i videregiende skole. Ufagleerte
skal ikke ha ansvar for spesialundervisning som
de ikke har faglig grunnlag for 4 planlegge, gjen-
nomfere og evaluere, og som medferer at funk-
sjonshindrede fratas muligheten til fullt ut & na sitt
leeringspotensial. Videre begrenser det man-
glende kravet om spesialpedagogisk kompetanse
for leerere generelt sett deres mulighet til aktivt &
tilrettelegge for inkludering i ordinaere klasser pa
en god mate. Utvalget er av den oppfatning at til-
strekkelig spesialpedagogisk kompetanse hos
skoleansatte, er det viktigste for 4 nd méalet om en
inkluderende skole. Spesialpedagogikk ma fa en
storre plass i leererutdanningene generelt. God og
relevant spesialkompetansen er avgjerende for at
funksjonshindrede skal ha tilgang til likeverdig
oppleering i sitt neermilje og gjennom hele skolelo-
pet.

Kompetansemangel i kultur- og minoritetssparsmal

Utredningen har avdekket at funksjonshindrede
samer og minoriteter som har sansetap, meter
barrierer som hindrer dem tilgang til oppleering i
eget sprak, og for enkelte ogsa tilgang til opplee-
ring i egen kultur. Det kan se ut til at funksjons-
hindringen overskygger kulturell bakgrunn, slik
at denne overses eller ikke prioriteres. I tillegg
utgjor mangelen pa kulturell kompetanse og
kjennskap til disse gruppenes rettigheter en reell
utfordring.

Universell utforming

Universell utforming i skolen er nedvendig for at
alle skal ha lik tilgang til skolens tjenester, full del-
takelse i undervisning, i skolegarden og i skole-
bygget. En universelt utformet skole vil skape
inkluderende miljger og redusere folelsen av
annerledeshet, og er avgjerende for & muliggjore
likestilt deltakelse for alle elever. Utvalgets gjen-
nomgang avdekker hvordan mangelfull universell
utforming i den norske skolen skaper strukturelt
utenforskap for funksjonshindrede elever. Det er
behov for en bindende og strukturert plan for a
gjennomfere de allmenne kravene til universell
utforming.

Fullferingsreformen

Utvalgets gjennomgang avdekker at utdanningsni-
vaet lavere blant funksjonshindrede enn befolk-
ningen for evrig. For & skape et likeverdig sam-
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funn med mulighet for deltakelse i arbeidslivet, er
det viktig & fa pa plass en strategi med tiltak som
sikrer at flere funksjonshindrede fullferer videre-
géende opplaering. Det trengs konkrete maélsettin-
ger, handlinger og tiltak for a sikre at fullferings-
reformen ogsd inkluderer funksjonshindrede
elever pa alle nivier. Utvalget vil presisere viktig-
heten av & involvere bruker- og interesseorganisa-
sjoner for, under og etter utarbeidelsen av strate-
gien.

Leerekandidatordningen

Den videregdende skolen skal forberede elevene
for arbeidslivet, men i Stortingsmelding 8 Mennes-
kerettar for personer med utviklingshemming pape-
kes det som en svakhet at fylkeskommuner ikke,
eller i altfor liten grad, tilbyr tilrettelagte fagopp-
leeringstilbud som f.eks. laerekandidatordningen.
Utfordringen handler ogsi om graden av og kvali-
teten pa samarbeidet med Arbeids- og velferdseta-
ten NAV, arbeidslivet og fylkeskommunene. Ikke
minst etterlyser de videregdende skolene at NAV
kommer tidligere inn i prosessen i forbindelse
med overgangene mellom videregéende skole og
(tilrettelagt) arbeid. 18!

Noen fylkeskommuner har samarbeidsavtaler
med arbeidslivet for a4 kunne gi tilbud om tilrette-
lagt fagoppleering for ungdom med en sakkyndig
vurdering fra PP-tjenesten. Dette er organisert i
seeregne opplaringskontor som blant annet er eid
av lokale arbeids- og inkluderingsbedrifter og
vekstbedrifter. En utfordring tilknyttet tilbudet er
at NAV ikke har en formell eller praktisk rolle i
leerekandidatordningen. Oppleringskontoret far
en bestilling fra fylkeskommunen som forholder
seg til sitt ansvarsomrade: at eleven far fullfert
opplaering. Overgang til arbeid er utenfor deres
ansvarsomrade. NAV engasjerer seg forst nar
eleven har avsluttet skolegang og melder seg til
NAV.

9.8 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak i dette kapittelet er tuftet
pa en visjon om et trygt og godt skolefellesskap
for alle. Skolen skal gi kompetanse og kunnskap
tilpasset den enkeltes og samfunnets behov, og
den skal samtidig veere en arena for dannelse,
inkludering, vennskap og mangfold, der respekt
og gode holdninger skapes og forsterkes. Da er
det ekstra viktig at ledere, leerere og alle andre

181 Meld. St. 8 (2022-2023)
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som arbeider i eller med skolen, har solid kompe-
tanse rundt funksjonshindredes rettigheter, utfor-
dringer og muligheter. Med utgangspunkt i dette
og gjennomgangen utvalget har gjort pa omradet,
foreslar utvalget at:

Nearskolen ma sikres som et reelt forstevalg
for alle elever og foresatte.

Alle elever skal gis mulighet til 4 oppné
leeringsmalene/kompetansemalene for sine
respektive trinn med mulighet for 4 fi karakte-
rer eller annen dokumentasjon pa oppnadd
kompetanse. Slik dokumentasjon gir frihet til
selv & velge videre utdanning og etter hvert
yrkesvei.

Fristen for en universelt utformet skole settes
til 2030. Bufdirs veikart til universelt utformet
neerskole skal ligge til grunn og ikke bare veere
en anbefaling til grunnskolen. Det skal ikke gis
fritak fra denne plikten.

Universell utforming av videregidende skole
ma felges opp i Fullferingsreformen. Det ma
utvikles et veikart til universelt utformet vide-
regaende skole lik Bufdirs veikart til universelt
utformet grunnskole, med tidsfrister.

Alle lzeremidler ma veere tilgjengelige og i det
formatet elever har behov for, og skal sa langt
det er mulig mottas samtidig med at alle andre
elever far leeremidler.

Det mé forskes mer pd hvordan ulike spesialpe-
dagogiske tiltak treffer barn i barnehagen og
elever i videregdende oppleering, og hvilke
effekter tiltakene har.

Ved endringer i skolepolitikk og annen relevant
forvaltningspraksis ma det pa forhénd foretas
en konsekvensanalyse for hvordan endringene
pavirker funksjonshindrede elevers opp-
leeringstilbud og skolehverdag.

Det utarbeides en omforent og god mate a
samle inn informasjon og statistikk om funk-
sjonshindrede elever pd som samtidig ivaretar
hensynet til personvern. Det er som vist et
stort behov for oppdaterte tall pd antall funk-
sjonshindrede elever som faller fra i overgan-
gen mellom ungdomsskolen og i lepet av vide-
regaende opplaering.

Det ma utarbeides og iverksettes obligatorisk
oppleering for ansatte og elever i skoler for &
forebygge mobbing, utenforskap og hatprat.
BPA-ordningen ma styrkes. Utvalget har tidli-
gere i utredningen foreslatt en helhetlig end-
ring av BPA-ordningen og BPA ma tilbys uav-
hengig av skoleniva.

Overgangen mellom skole og arbeid méa styr-
kes itrad med elevens kompetanseniva, ensker
og behov. Skolemyndigheter og NAV pliktes a
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samarbeide bedre for & sikre at alle elever med
rett til et tilrettelagt oppleeringslep pé veien til
arbeidslivet, fir nedvendig og hensiktsmessig
bistand.

Karriereveiledning ma tilbys alle elever i
grunnskole og videregaende skole uavhengig
av funksjonshindring. Karriereveiledning og
radgivning er spesielt viktig for & forebygge fra-
fall i skolen for funksjonshindrede elever.
Samtlige yrkesfaglige programfag ma gjeres
tilgjengelige slik at fritt skolevalg er en reell
mulighet ogsé for funksjonshindrede elever.
Det méi etableres nasjonale krav om tilbud om
tilrettelagt fagopplaering (leerekandidatordnin-
gen) for elever med en sakkyndig vurdering fra
PP-tjenesten.

Kravet om spesialpedagogisk kompetanse i
laererutdanningene, og som obligatorisk vide-
reutdanning for dagens laerere som ikke har
slik kompetanse ma videreferes i den nye opp-
leeringsloven. Oppleaeringsloven mé presisere
krav om spesialpedagogisk kompetanse i til-
legg til faglig og pedagogisk kompetanse.

Det mé utarbeides et obligatorisk spesialpeda-
gogisk kompetanseprogram for assistenter
som skal bista spesialpedagoger og larere.
Skolen tillegges en dokumentasjons- og infor-
masjonsplikt overfor foresatte knyttet til det
spesialpedagogiske tilbudet eleven har fatt.
Mangel pa dokumentasjonsplikt gjor det van-
skelig for foresatte og elever & folge opp hvor-
vidt eleven mottar antall timer som faktisk er
innvilget.

Statpeds spesialistfunksjon for sansetap og
sjeldne problemstillinger mé styrkes og videre-
utvikles.

Retten til sprakopplering ma sikres. Elever
som bruker alternativ og supplerende kommu-
nikasjon (ASK) eller tegnsprak, og funksjons-
hindrede elever som har et annet morsmal enn
norsk eller er tospraklige, ma bli ivaretatt gjen-
nom hele utdanningslepet.

Alternativ og supplerende kommunikasjon
(ASK) ma inkluderes i sprikloven pa lik linje
med tegnsprak.

Det mé forskes mer pé ledelse i skolen og
lederskapets rolle og pavirkning i arbeidet med
4 skape en inkluderende skole, hvor mangfold
og funksjonshindrede elever har sin naturlige
plass.

Det skal vaere krav om lederkompetanse for
lederstillinger i skolen, og denne kompetansen
ma inkludere kunnskap om likestilling og
inkludering.
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Det ma forskes mer pa problemstillinger i
norsk skole tilknyttet situasjonen for funk-
sjonshindrede elever med kulturell og/eller
etnisk minoritetsbakgrunn.

Kompetanse om urfolk og nasjonale minorite-
ter blant ledere, leerere og assistenter i skole-
og utdanningssystemet ma sikres, slik at funk-
sjonshindrede med slik bakgrunn far oppfylt
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sin rett til likeverdig oppleering, samt retten til
oppleering i eget sprak og kultur for de som har
krav pa det.

Kompetansen om kjenns- og seksualitetsmang-
fold mé styrkes blant bade ledere, leerere og
assistenter i skole- og utdanningssystem for &
sikre at skeive funksjonshindrede ivaretas og
far en likeverdig oppleering.
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Kapittel 10
Hoyere utdanning

Det visste bade Halvor og jeg, som sokte til aka-
demia fordi vi visste at vi der kunne kompensere
med vare positive fortegn, med vare intellekter og
vdre universitetsgrader og vdr familiebakgrunn
og var kulturelle kapital, med alle de ressursene
som gjorde oss ikke bare til funksjonshemmede,
men til funksjonshemmede hvite menn fra mid-
delklassen. At det gjaldt a fa styrken til a trumfe
svakheten.

Fra Huis jeg faller av Jan Grue (2021) s. 24-25

10.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet vil omhandle temaet hoyere utdan-
ning. Utvalget har funnet begrenset forskning om
utfordringer funksjonshindrede stoter pid i mete
med heyere utdanning. Mye av kunnskapen vi refe-
rerer til i dette kapittelet er derfor erfaringsbasert,
og vi har ogsé brukt en del personlige historier fra
media for & eksemplifisere diskriminering som har
funnet sted, og problemstillingene funksjonshin-
drede studenter meter. Det er ogsé tatt med noen
eksempler pa vellykkede initiativ for & gjere heyere
utdanning lettere tilgjengelig for funksjonshin-
drede. Et hinder studenter kan mete, er tilgang pa
egnet studentbolig. Dette blir dreftet i kapittel 12:
Bolig senere i utredningen og tas derfor ikke opp i
dette kapittelet. Utvalget vil understreke at heyere
utdannelse ikke er noe som alle vil vaere interessert
i eller ha mulighet for & gjennomfere. Slik er det for
hele befolkningen, og slik er det selvsagt ogsa for
funksjonshindrede. Det store problemet er at det
synes altfor lett 4 tenke at mange funksjonshindrede
verken har enske om eller mulighet til & gjennom-
fore heyere utdannelse. Den grunnleggende visjo-
nen bak dette kapittelet er at alle som ensker det og
har forutsetninger for det, skal kunne gjennomfere
heyere utdanning og fa den nedvendige stetten til &
gjore det, uavhengig av funksjonshindring.

Hvis man ser til tilgjengelig forskning og sta-
tistikk, er heyere utdanning den beste maten for
funksjonshindrede 4 komme inn i arbeidslivet pa.

Dette ble slatt fast i NOU 2001: 22 Fra bruker til
borger, og er i ettertid bekreftet gjennom en rekke
studier, for eksempel av Borg (2008) og Molden,
Wendelborg og Tassebro (2009) Sistnevnte viser i
sin studie til at:

Sammenlignet med personer med funksjons-
nedsettelse som har grunnskoleutdanning
som heyeste utdanning, har personer med
funksjonsnedsettelse og videregdende utdan-
ning 2,3 ganger storre sjanse for 4 veere yrkes-
aktiv. Om de har heyere utdanning har de 4,5
ganger storre sjanse. For personer uten funk-
sjonsnedsettelser er tallene henholdsvis 1,3 og
2,3 ganger heyere sammenlignet med perso-
ner med kun grunnskoleutdanning. Slik sett
har utdanning dobbel effekt blant personer
med nedsatt funksjonsevne.!

Viktigheten av utdanning for innpass i arbeids-
markedet slas ogsd fast i rapporten «Alle skal
med? Integrasjon i skole og arbeidsliv for mennesker
med fysisk funksjonsnedsettelse» av Finnvold (2014).
Videre papeker Finnvold at frafallet fra skolegang
og studier for funksjonshindrede skjer allerede fra
videregdende skole av. Dette blir dreftet i forega-
ende kapittel 9 om grunnskole og videregiende
oppleering. Arsakene til at ferre funksjonshin-
drede tar heyere utdanning kan veere flere.
Undersekelser viser at funksjonshindrede studen-
ter opplever ekstra utfordringer gjennom studie-
arene. Om lag 80 prosent av respondentene i en
undersokelse gjort av Proba Samfunnsanalyse
opplyser at de ma jobbe hardere med studiet enn
andre, og at de mé bruke mye tid pa 4 organisere
studiehverdagen som en folge av funksjonshind-
ring. Videre oppgir rundt 40 prosent at de som
folge av funksjonshindringer har redusert studie-
progresjon. Om lag en av fire svarer at funksjons-
hindringen har gjort at de har valgt et annet stu-
dium eller studiested enn de ellers ville valgt.2 Det

1 Molden, Wendelborg & Tassebro (2009)
2 Proba Samfunnsanalyse (2018)



152 NOU 2023: 13

Kapittel 10

er ogsd forsket pd NAVs tiltak for & gi eller
begrense stotte til hoyere utdanning for ungdom-
mer, som NOVASs rapport 8/14 «Hjelp eller barrie-
rer?» av Grue og Finnvold. Rapporten viser tyde-
lig at stette til hoyere utdanning, og lengden pa
denne, har en positiv effekt for senere yrkesdelta-
kelse.? Utvalget vil videre i dette kapitlet se mer
pa viktigheten av heyere utdannelse, og barrie-
rene funksjonshindrede studenter meter her.

10.2 Lik tilgang til hgyere utdanning

Hoyere utdanning i Norge er i utgangspunktet
gratis i den forstand at en ikke betaler skolepen-
ger til offentlige heyskoler og universiteter. Pri-
vate utdanningsinstitusjoner, som for eksempel Bl
og Westerdals, kan dog kreve skolepenger, og
disse kan dekkes ved laneordninger i Linekassen.
Opptak til sterstedelen av heyere utdanning i
Norge er organisert gjennom Samordna Opptak.
Samordna Opptak er en offentlig tjeneste for a
administrere opptaket av nye studenter til grunn-
utdanninger ved norske universiteter, hagskoler
og fagskoler. Generell studiekompetanse er den
vanligste veien til 4 seke grunnutdanning pa et
universitet eller hogskole.* Flere studier har spe-
sielle opptakskrav som kommer i tillegg til kravet
om generell studiekompetanse. Hvis man er kvali-
fisert, blir man poengberegnet ut ifra karakterene
man oppnédde fra videregdende, og man konkur-
rerer om studieplassene med denne poengsum-
men.” Seker man i det som heter ordinzer kvote,
kan tilleggs- og alderspoeng legges til karak-
tersnittet fra videregdende skole. Vurdering om
opptak er dermed ikke en skjennsmessig eller
okonomisk vurdering, og man opplyser heller
ikke om eventuelle funksjonshindringer i sekna-
den. Det er kun poengsummen din som avgjer om
du blir tilbudt studieplass eller ikke. Pa denne
maten sikres en formell likebehandling av alle
potensielle studenter. Som vi skal se, er det likevel
noen utfordringer funksjonshindrede studenter
meter, som andre studenter ikke har. Disse utfor-
dringene er av en slik art at det likevel kan settes
spersmalstegn ved om funksjonshindrede har lik
tilgang pa heyere utdanning som andre, selv om
de har oppfylt de generelle formkravene.

3 Grue & Finnvold (2014)

Se mer om mulige endringer i opptak til studier i delkapit-
tel 10.2.2: Karakteropptak

5 Samordna opptak (2023)
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10.2.1 @konomisk stotte

Det er dyrt & veere funksjonshindret i Norge.
Hoye egenandeler pa brukerstyrt personlig assis-
tanse (BPA), helsetjenester, hjelpemidler, o.1., for-
heyet streamforbruk pa grunn av elektriske hjelpe-
midler og behov for ekstra varme, ekstra slitasje
pa klaer og mebler, spesialdietter, behov for sterre
bopel pa grunn av mobilitetshjelpemidler og/eller
assistentrom, osv. er alt sammen med pa & gjore
utgiftene heye og privatekonomien trang for
mange funksjonshindrede.5

De fleste studenter opplever at det er trangt
oskonomisk & leve utelukkende pa stipend og lan
fra Lanekassen. Basert pé tall fra SIFOs referanse-
budsjett, Statistisk sentralbyris (SSB) levekarsun-
dersokelse for studenter og leiemarkedsunderse-
kelser har Norsk Studentorganisasjon (NSO) reg-
net ut at studiestotten ikke strekker til. Med
dagens nivd pa studiestotten gir en student i
minus med 5 403 kr i maneden. Det betyr et arlig
underskudd pa 59 433 kr i aret, som ma hentes
inn ved & jobbe ved siden av studiene, eller gjen-
nom hjelp fra familien eller andre. Dette gir ulike
muligheter til & fokusere pa studiene mellom de
som far hjelp hjemmefra, og de som ma bruke stu-
dietid pa deltidsjobben.”

Med dagens studiestotte er dermed mange stu-
denter helt avhengige av deltidsjobb ved siden av
studiene for a klare seg skonomisk, hvis de ikke far
okonomisk stette av familien sin. Funksjonshin-
drede studenter blir tilherende to grupper med
darlig skonomi, som bade student og funksjonshin-
dret. De havner derfor ofte i en sveert vanskelig
pkonomisk situasjon. Det er av flere arsaker utfor-
drende for funksjonshindrede & fa deltidsjobber
eller fulltidsjobber med videregdende opplaering
som eneste kvalifikasjon, ikke minst fordi denne
typen (ofte) ufagleerte stillinger i all hovedsak er av
praktisk og fysisk art, slik at det blir umulig for
eksempelvis bevegelseshemmede & utfere arbeids-
oppgavene. Andre barrierer er holdninger og for-
dommer blant arbeidsgivere, som vi gar narmere
inn pa i kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karrierve-
muligheter. 1 praksis vil mange bli vurdert av NAV
dithen at de har nedsatt arbeidsevne og vil kunne f&
stotte til & kvalifisere seg til arbeid de har mulighet
til & utfore. Dette kan innebaere skonomisk stette til
4 ta heyere utdanning.

6 Norges Handikapforbund (2017). Se kapittel 13: Samfunns-
deltakelse for funksjonshindrede voksne for utdypning.

7 Norsk studentorganisasjon (NSO) (2023)
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Arbeidsavklaringspenger (AAP)

Det har opp gjennom érene veert tilbudt ulike stat-
lige finansielle ordninger for & sikre funksjonshin-
drede mulighet til 4 ta heyere utdanning. Tidli-
gere kunne funksjonshindrede unge soke om a fa
en stonad som ble Kkalt yrkesrettet attforing. Yrkes-
rettet attforing var lenge myndighetenes viktigste
virkemiddel for 4 oke sysselsettingen for funk-
sjonshindrede, og innebar en i praksis tidsube-
grenset mulighet til § f4 stette til utdanning. Ord-
ningen oppherte fra 1. mars 2010. Fra samme tids-
punkt ble ordningen erstattet med en stenad som
fikk navnet arbeidsavklaringspenger (AAP). Det er
NAYV som administrerer ordningen med AAP. For
a4 fA AAP ma arbeidsevnen din som hovedregel
veere nedsatt med minst 50 prosent pd grunn av
sykdom eller skade, og du mé& ha behov for
behandling for & bedre arbeidsevnen din, eller
hjelp fra NAV for & beholde eller skaffe arbeid.
Man kan som hovedregel fi AAP i inntil 3 ar. Nar
AAP-perioden naermer seg slutten, vil NAV vur-
dere om man har rett pa forlengelse. En kan ha
rett til forlengelse hvis man allerede erijobb og er
naer ved 4 kunne oke arbeidsevnen, eller er naer
ved & kunne skaffe seg eller ga tilbake til jobb.
Man méa kunne oppné en arbeidsevne pd mer enn
50 prosent. Det er ogsa mulig & fa forlengelse for &
fullfere et oppleeringstiltak du har startet p4. Man
kan maksimalt f4 AAP forlenget med 2 ar.%
Ordningen med AAP ble ikke forst og fremst
etablert for at yngre funksjonshindrede skulle
komme i arbeid. Den er primeert rettet inn mot &
hjelpe dem som av helsemessige arsaker blir satt
utenfor arbeidslivet i en lengre periode, og som
senere skal tilbake, kanskje i en annen type jobb
enn den de hadde da de matte tre ut av yrkeslivet.
I mangel av andre og mer malrettede virkemidler

8 NAV (2023a)

Tabell 10.1 Sysselsetting

Kapittel 10

rettet inn mot dem som aldri har veert i arbeid,
benyttes stonaden ogsid som et virkemiddel for &
hjelpe unge funksjonshindrede til 4 fa en mulighet
pa arbeidsmarkedet. For de fleste funksjonshin-
drede unge er det altsé ikke tilbakeforing til tidli-
gere yrkesaktivitet som er problemstillingen. Det
mange har behov for, er derimot & fa bistand til &
gjennomfere en utdanning som er forenlig med
den arbeidsevnen og de interessene de har, samt 4
f4 hjelp til 4 ta utdanningen i bruk i yrkeslivet.”?

Overgangen fra yrkesrettet attfering til AAP
innebar en innstramming. Myndighetenes begrun-
nelse for & stramme inn regelverket var todelt: gko-
nomi og nytte. I odelstingsproposisjonen som 14 til
grunn for regelendringen, pekte man pa at det
hadde veert en stor gkning i antallet personer som
mottok attferingsytelser. Fra 1999 til 2002 okte
andelen med 33 prosent, men utgiftene okte relativt
sett sterkere enn antallet yrkeshemmede i disse
arene.19 I proposisjonen ble det argumentert for at
det ikke var noen Kklare indikasjoner pa at utdan-
ning av lengre varighet oker overgangen til arbeid i
sterre grad enn noe kortere utdanningslep, og man
anbefalte derfor en varighetsbegrensning pa tre ar
for & kunne gi okt fokus pé at mélet for attferingen
var arbeid og ikke utdanning.!

I proposisjonen ble det hevdet at mange hadde
fatt finansiert lang utdanning gjennom attferingstil-
tak, uten at det var noen Klare indikasjoner pa at
utdanning av lengre varighet okte overgangen til
arbeid. Denne péstanden ble imidlertid ikke under-
bygget med forskning eller annen dokumentasjon.
Det foreligger samtidig flere studier som avdekker
at utdanningens lengde faktisk eker sannsynlighe-
ten for at funksjonshindrede blir yrkesaktive.

Tabell 10.1 viser at de som fikk innvilget yrkes-
rettet attfering som utdanning i perioden rett for

9 Grue & Finnvold (2014)
10" Ot.prp. or. 13 (2003-2004)
11 Thid.

Attfering i alt Attfering 2002/03  Attfering 2004/05 Tilfeldig utvalg
Utenfor arbeidsstyrken 33 31 36 14
Yrkesaktive 61 63 58 81
Selvstendige 3 3 3 4
Arbeidslose 3 3 3 2
[ alt 100 100 100 100
N) (21 341) (11 679) 9 661) 11021

Personer fodt 1973-1985. Tilfeldig utvalg og funksjonshemmede med yrkesrettet attfering. Yrkesstatus 2010. Prosent. (N).

Tabell hentet fra Grue & Finnvold (2014)
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Tabell 10.2 Andel som ikke er yrkesaktive etter utdanningslengde

Attferingialt Attfering 2002/03  Attfering 2004/05 Tilfeldig utvalg

Grunnskole 48 49 47 31
Videregédende skole 32 32 33 12
Universitet/heyskole, lavere niva 20 18 24 9
Universitet/heyskole, hoyere niva 15 14 17 7
L alt 100 100 100 100
N) (21 181) (116 332) (9 549) (10 993)

Personer fodt 1973-1985. Tilfeldig utvalg og funksjonshemmede med yrkesrettet attfering. Andel som ikke er yrkesaktive etter ut-

danningslengde. Prosent (N).
Tabell 4 hentet fra Grue & Finnvold (2014)

regelendringen, i sterre grad var yrkesaktive enn
de som fikk innvilget utdanning som attfering
etter regelendringen.

Heller ikke varighetsbegrensningen som
insentiv for raskere gjennomfering av yrkesrettet
attforing og okt fokus pa yrkesrettede utdannin-
ger, underbygges i proposisjonen med noen form
for dokumentasjon. At en varighetsbegrensning
vil medfere okt fokus pd kortere yrkesrettede
utdanninger er ikke usannsynlig, men gir samti-
dig grunnlag for 4 stille spersmal om hvorvidt
denne typen utdanninger er det beste virkemidde-
let for 4 oke sysselsettingsgraden for unge funk-
sjonshindrede.1?

Isolert sett har innstrammingen i regelverket
fra 2004 redusert utgiftene til attfering gitt som

utdanningsstette. Forskningen setter imidlertid
spersmalstegn ved om innstrammingen pa lengre
sikt er samfunnsekonomisk nyttig. Innstrammin-
gen kan medfere at flere unge funksjonshindrede
far storre vansker med a4 komme inn pa arbeids-
markedet og pa lengre sikt kan bli avhengig av
pkonomisk stette fra det offentlige og til slutt ufere-
trygd.!3 Forskningen og tall fra SSB og NAV kan
tyde pa at det er dette som har skjedd, som vist i
tabellen under. Dette vil pa sikt ke, heller enn &
redusere, statens utgifter.

12 Thid.
13 Grue & Finnvold (2014)
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Figur 10.1 Uferetrygdede etter alder, 2015-2021. Prosent av befolkningen

Statistisk Sentralbyra (SSB) (2022d)
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Ldnekassen

Statens lanekasse for utdanning er et statlig for-
valtningsorgan underlagt Kunnskapsdepartemen-
tet. Lanekassen gir stipend og lan til utdanning i
Norge og i utlandet og administrerer tilbakebeta-
ling av studieldn. Lanekassen opplyser pd sine
nettsider at:

Studier ved alle universiteter og godkjente hog-
skoler gir rett til stotte fra Lanekassen til 4 ta
480 studiepoeng. Det er det samme som atte ar
med fulltidsstudier. [...]

Basislan kan alle studenter fi, og dette er
navnet pa det de fleste kaller studielan. Basisla-
net er et 1an, ikke et stipend, men inntil 40 pro-
sent av dette lanet kan bli gjort om til stipend
hvis du ikke bor sammen med foreldrene dine,
du bestar utdanningen din og har inntekt og
formue under grensene. Hvis du har nedsatt
funksjonsevne som gjor at du ikke kan jobbe
ved siden av studiene, kan du fa et tilleggssti-
pend pa 4 000 kroner i méneden. Hvis du stude-
rer pa deltid, far du et mindre belop.

Du kan ogsé fa stipend og lan om somme-
ren hvis du ikke kan jobbe i sommerferien. En
fagspesialist ma bekrefte at du har nedsatt
funksjonsevne.l*

Ordningen med tilleggsstipendet ble innfert i
2011. NSO har gitt innspill til utvalget om at til-
leggsstipendet er for lavt. NSO har regnet ut at
funksjonshindrede studenter som mottar stipen-
det likevel gar i underskudd hver maned pa om
lag 2300 kroner. NSOs regnestykke har ikke tatt
med de okte utgiftene man ofte har som funk-
sjonshindret, si det reelle underskuddet er trolig
heyere. NSO anbefaler at studiestotten for funk-
sjonshindrede studenter okes til 2,5 G

I tillegg bidrar regler for omgjoring av lan til
stipend ofte til at funksjonshindrede studenter
ender opp med heyere studieldn enn sine medstu-
denter. Lan som kan gjeres om til stipend, kalles
omgjeringslan. Det er bare borteboere som far
omgjeringslan. Ordningen innebarer at du far
omgjort inntil 40 prosent av studieldnet ditt hvis
du fullferer en grad. Hvis du bare skal ta enkel-
temner som ikke inngar i en grad, far du maksi-
malt gjort om 25 prosent av lanet til stipend.

Hovedkriteriene for & fa gjort om lan til sti-
pend er at du bestir utdanningen din og har inn-

14 1 anekassen (2023a)

15 Grunnbelopet i folketrygden forkortes til G. 1G er per 1.
mai 2022 kr 111 477.
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tekt og formue under grensene i forskriften. For-
skjellsbehandlingen oppstar fordi Lanekassen har
ulike grenser for hvor mye man kan tjene i lonn
uten at det pavirker omgjering av 1an til stipend,
og for hvor mye man kan fa i trygdeytelser uten at
det samme skjer. I 2022 var grensen for lenn
199 591 kr nér du fikk stipend og 14n hele aret. For
trygdeytelser, som AAP, var grensen 106 793 kr
for deg som studerte hele éret.!® Det vil si at en
funksjonshindret student som bestar alle sine
eksamener og tar en grad pa normert tid, vil
kunne ha opptil 40 prosent mer i lan etter endt
grad enn sine medstudenter, selv om de har hatt
akkurat samme inntekt i kroner i perioden — fordi
den ene mottar en trygdeytelse og den andre

Boks 10.1 Omgjering av stipend

Da filosofistudent Sidsel Stermer (23) sokte
om stipend fra Lanekassen, fikk hun beskjed
om at hun er sa rik at hun ikke har rett til sti-
pend. Dette til tross for at mesteparten av pen-
gene pa Sidsels konto stammer fra en statlig
pasientskadeerstatning. De skal dekke kostna-
dene hun har pa grunn av synshemning resten
av livet.

— Siden jeg har fatt en pasientskadeerstat-
ning, sa nektes jeg stipend av Lanekassen, og
det foles som et slag i ansiktet, sier Sidsel.
NRK har tidligere skrevet om at fremtidig
avkastning regnes som en del av en offentlig
pasientskadeerstatning, og trekkes fra belopet
som faktisk blir utbetalt. Forst nir man slar
sammen utbetalingen, og den forventede
avkastningen pa denne, har man nok penger
til & dekke Sidsels helseutgifter gjennom livet.
Siden Sidsel fikk erstatning, har hun investert
pengene for a fa avkastning fremover. Hun har
blant annet kjopt eiendom som hun leier ut.

Lanekassen definerer pasientskadeerstat-
ning pa en annen mate. De mener at avkast-
ning pé erstatningsutbetalingen ikke kan reg-
nes som en del av selve erstatningen. De
mener at den heller mé sees pa som vanlig for-
mue. Derfor blir Sidsel diskvalifisert fra Lane-
kassens stipendordning. Etter fire dr med stu-
dier far hun en ekstragjeld pa ca. 200.000 kro-
ner.

Utdrag fra NRK av Senstad (2022)

16 [ anekassen (2023b)
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lenn. Man far heller ikke omgjort lanet sitt om
man av ulike arsaker ikke klarer & folge normert
studieprogresjon. Normert tid er tre ar for en
bachelorgrad og to ar for en mastergrad, til
sammen altsd 5 ar. To tredeler av studenter ved
universiteter og hoyskoler gjennomferer en grad i
lopet av atte ar.1” En stor andel studenter klarer
altsa ikke & folge normert studielop, og dette kan
ogsa ramme funksjonshindrede studenter i ufor-
holdsmessig stor grad. Mange funksjonshin-
drede studenter rapporterer som tidligere nevnt
om at de opplever & maétte jobbe hardere og mer
enn sine medstudenter. Dette kan ha innvirkning
pa studieprogresjonen.

Personer som har fatt pasientskadeerstatning
eller forsikringsutbetaling, kan ogsid ende opp
med ikke & fa stipend fra Lanekassen, fordi man
da har for hey formue, dette til tross for at en slik
utbetaling skal dekke ekstrautgifter livet ut pa
grunn av den aktuelle skaden.

10.2.2 Karakteropptak

Rundskriv «Individuell vurdering Udir-2-2020»
gjelder for elever, lerlinger, praksisbrevkandida-
ter og leerekandidater som far oppleering i offent-
lig skole, leerebedrift eller skole godkjent etter
oppleeringsloven § 2-12. Rundskrivet beskriver
regler rundt fritak fra vurdering med karakter i
del IV.18 Erfaringsbasert kunnskap fra funksjons-
hindredes organisasjoner tilsier at mange funk-
sjonshindrede systematisk blir fritatt for karakter-
vurdering pd grunnlag av utviklingshemming
eller annen funksjonshindring, uten en individuell
vurdering av den enkeltes situasjon. Dette gjor
det vanskelig & kvalifisere for opptak til heyere
utdanning, da de fleste stiller krav til generell stu-
diekompetanse. Opptaksutvalget ble oppnevnt 23.
april 2021 for 4 gjore en helhetlig gjennomgang av
regelverket for opptak til universiteter og heysko-
ler. De leverte sin rapport 1.12.22 og anbefaler at
spesielle opptakskrav ber fijernes, som for eksem-
pel karakterkravene i matematikk og norsk for a
komme inn pa grunnskoleleererutdanningene. De
anbefaler ogsa at man fjerner ordningen om a
kunne ta opp igjen fag som privatist, men at en
beholder ordningen med karakterkrav som opp-
taksnorm generelt. 80 prosent av studieplassene
ved heyere utdanning er foreslatt tildelt etter
karakterer fra videregaende. Utvalget foreslar at
ordningen med forstegangsvitnemalskvote og
ordineer kvote erstattes med én karakterkvote

17" Gtatistisk Sentralbyra (SSB) (20221)
18 Utdanningsdirektoratet (2021a)
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hvor alle konkurrerer med karakterene fra forste
gang fagene ble bestatt. Karakterer fra viderega-
ende har sterk sammenheng med gjennomfering i
heyere utdanning og er en effektiv og enkel méate
4 rangere pa, mener utvalget. De resterende 20
prosentene av plassene mener utvalget skal settes
av til en opptaksprevekvote, der sekerne kan ta en
standardisert prove.l® Opptaksutvalget diskuterer
ikke hvordan de foreslatte endringene vil sla ut for
funksjonshindrede elever.

Hvis du har en varig sykdom, funksjonshind-
ring eller lignende som gjer at du ikke er i stand til
4 dekke enkelte av kravene til generell studiekom-
petanse, kan det i helt spesielle tilfeller innvilges
dispensasjon fra disse kravene. Et eksempel pa
grunnlag for 4 seke dispensasjon er at du har
bestatt alle fag pa videregaende skole, bortsett fra
matematikk, pa grunn av dokumentert dyskalkuli.
For a fa innvilget dispensasjon fra generell studie-
kompetanse mé du ha dokumentasjon fra sakkyn-
dig pé at du ikke Kklarer & oppné generell studie-
kompetanse.20

VIDs pilotprosjekt (se boks 10.2) om heyere
utdanning for utviklingshemmede har benyttet
seg av denne dispensasjonsmuligheten fra form-
kravene for 4 kunne ta opp studenter til hoysko-
len. I stedet har de hatt som krav at sekerne ma
ha fullfert videregaende skole (men uten krav om
oppnadd studiekompetanse), gjennomfert et moti-
vasjonsintervju og skrevet et motivasjonsbrev.

Som nevnt i forrige kapittel, kan man ogsa
oppné generell studiekompetanse pa grunnlag av
23/5regelen. Det er en unntaksregel om krav til
praksis hvis du kan dokumentere at du ikke har
kunnet arbeide pa grunn av sykdom eller funk-
sjonshindring.2! En annen méte & kunne soke
opptak til heyere utdanning pa, uten & ha generell
studiekompetanse, er gjennom det man kaller
realkompetanse. For 4 fylle kravene til realkompe-
tanse ma man fylle 25 ar eller mer det aret man
soker om opptak. Videre m& man ha relevant
kompetanse til et studium som kan veie opp for at
en ikke fyller de vanlige opptakskravene. Det er
hvert enkelt laerested som bestemmer hva som
gir realkompetanse til deres studier. Eksempler
pa realkompetanse til et studium kan vaere lonnet
eller ulennet arbeid, utdanning eller organisa-
sjonserfaring. 22

Vernepleierutdanningen ved Universitetet i
Serest Norge (USN) som er tilrettelagt for tegn-

19 NOU 2022: 17

20 Samordna opptak (2013b)
21 Samordna opptak (2013a)
22 Samordna opptak (2013c)
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Boks 10.2 Hgyere utdanning for personer med utviklingshemming

— Det er superinteressant & studere. Da kan man
leere flere ting. Men noe kan vaere vanskelig, for
eksempel & lese en stortingsmelding pa
nynorsk, sier Angela til VG og alle andre som vil
here pa i biblioteket utenfor eksamenslokalet.
Angela Lindstad (21) er historisk. Na har hun
bestatt landets forste heyskoleeksamen for per-
soner med utviklingshemming.

— Jeg er sa stolt, dette er kjempestas! Tenk,
dette er forste eksamen for oss noensinne. Og
jeg besto. Jeg er helt pa graten faktisk, legger
hun til.!

VID har i samarbeid med Norsk Forbund for
utviklingshemmede (NFU) og Oslo kommune
fatt innvilget stotte til pilotprosjektet Hoyere
utdanning for personer med utviklingshemming
fra Stiftelsen Dam. Det langsiktige malet med
prosjektet er a etablere et tilbud om heyere
utdanning til denne gruppen.

I dag har personer med utviklingshemming
ikke et reelt tilbud om heyere utdanning etter
videregdende skole. VID har ensket 4 utvikle et
slikt tilbud over lengre tid og har samarbeidet

med Oslo kommune og prosjektets prosjekt-
gruppe om dette siden 2018. For Oslo kommune
sin del vil det vaere viktig av flere arsaker. Perso-
ner med utviklingshemming skal for det forste
gis like muligheter som innbyggerne for ovrig
ogsa nar det fordrer tilrettelegging. I tillegg har
Oslo kommune en stor satsing pa tilrettelagt
arbeid for denne malgruppen fordi kommunen
onsker at «alle i arbeid» skal gjelde faktisk alle. I
mange tilfeller vil det & kunne ta heyere utdan-
ning gjere deg mer rustet til & komme i arbeid,
dette gjelder ogsé for denne gruppen.

Prosjektleder Inger Marie Lid sier at det er
pa hoy tid at ogsa personer med utviklingshem-
ming far tilbud om heyere utdanning.

— Hoyere utdanning har en egenverdi fordi
man far mulighet til & utvikle seg som menneske
gjennom 4 ta til seg ny kunnskap. Samtidig har
utdanning ogsa mye 4 si nar det gjelder a vaere
kvalifisert til ulike yrker, sier prosjektlederen.

1 Utdrag fra VG av Ertesvag (2022)

Utdrag fra Khrono av Hystad (2021)
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sprak, er et samarbeid mellom NTS Kompetanse
og USN, med stotte fra Stiftelsen Dam. I desem-
ber 2022 mottok prosjektet Helseprisen 2022 som
ble delt ut av helse- og omsorgsminister Ingvild

Kjerkol. «Et godt eksempel pa «inkludering i prak-
sis»« var beskrivelsen statsraden ga det.23

23 Skotheim & Grimsrud (2022)

Boks 10.3 Vernepleierutdanning tilrettelagt for tegnsprak ved Universitetet i Sorgst-Norge
(USN)

Vernepleierutdanningen har i flere ar hatt deve
studenter med tegnsprak som forstesprak. Ofte
har disse studentene vert de eneste tegnsprak-
lige i sine kull.

Gjennom prosjektet «Tegnspraklig verne-
pleierutdanning» i samarbeid med NTS Kompe-
tanse er vi na stolte av 4 tilby 16 studieplasser
ved opptak hesten 2022 til tegnspraklige studen-
ter. Som student vil du ha muligheten til 4 stu-
dere bachelor i vernepleie sammen med andre
som har tegnsprak som forstesprak. Gruppen
med tegnspraklige vil veere en del av hele kullet
pa til sammen 85 studenter. Mye av studietiden
og leeringen foregdr i studiegrupper. I dette pro-
sjektet vil det bli dannet studiegrupper hvor alle

snakker tegnsprak, slik at du kan studere,
reflektere og arbeide sammen pa ditt eget sprék,
uten behov for tolk. Generell studiekompetanse
er opptakskravet til bachelor i vernepleierutdan-
ning. Realkompetanse kan vurderes for sekere
som ikke har oppnidd generell studiekompe-
tanse.

Inntil 16 studieplasser er satt av til kvote for
deve- og herselshemma sgkere med dokumen-
tert kompetanse i norsk tegnsprak (NTS). Nor-
malt herende som kan tegnsprak kan ikke sgke
opptak via kvoten.

Universitetet i Serost-Norge (USN) (2022)
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Erfaringen USN gjorde i forarbeidet til etable-
ringen av dette studietilbudet, er til ettertanke.
Kunnskapsdepartementet (KD) brukte flere
maneder pa 4 vurdere om en kvote for tegnsprak-
lige studenter kunne vaere brudd pa Likestillings-
loven. Begrunnelsen for at tillatelse ble gitt, var at
de tegnspraklige ble vurdert som en spraklig
minoritet. Det er derfor heyst usikkert om tilbud
innenfor heyere utdanning generelt, og som utvi-
Kles for a legge forholdene best mulig til rette for
funksjonshindrede studenter, kan opprettes som
kvotetilbud. Gode intensjoner om ikke-diskrimine-
ring kan derfor bli avvist som diskriminerende ut
fra prinsippet om at alle skal konkurrere om en
studieplass ut fra formelt like vilkar.

10.2.3 Tilgjengelighet og universell
utforming

Det kan vaere vanskelig for studenter & orientere
seg med tanke pa tilgjengelighet pa studiestedet.
NSO har ved en gjennomgang av nettsidene til
mange norske studiesteder, ikke funnet beskrivel-
ser av tilgjengeligheten ved de ulike utdanningsin-
stitusjonene for potensielle nye studenter.

Universitets- og heyskoleloven § 4-3 ¢. Indivi-
duell tilrettelegging ved funksjonsnedsettelse og scer-
skilte behov, presiserer at (1) Studenter med funk-
sjonsnedsettelse og studenter med sarskilte
behov har rett til egnet individuell tilrettelegging
av lerested, undervisning, leeremidler og eksa-
men, for a sikre likeverdige oppleerings- og utdan-
ningsmuligheter; (2) Retten gjelder ikke tilrette-
legging som innebaerer en uforholdsmessig byrde
for institusjonen. Nar institusjonen skal vurdere
om tilretteleggingen inneberer en uforholdsmes-
sig byrde, skal det legges serlig vekt pa dens
effekt for & bygge ned barrierene for studenter
med funksjonsnedsettelse og seerskilte behov, de
nedvendige kostnadene ved tilretteleggingen og
institusjonens ressurser; (3) Den som fullferer og
bestar en utdanning, ma ha oppnéadd det fastsatte
leeringsutbyttet. Tilretteleggingen ma altsd ikke
fore til en reduksjon av de faglige kravene som
stilles i den enkelte utdanningen.*

Generelt opplever mange studenter at tilrette-
leggingen kommer for sent i gang. Det er ingen
formaliserte muligheter for & informere om tilret-
teleggingsbehov for studenten, hverken gjennom
Samordna opptak eller lokalt opptak. Studenter
med tilretteleggingsbehov mé derfor pa eget initi-
ativ ta kontakt med utdanningsinstitusjonen for a

24 Universitets- og heyskoleloven (2005)
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fa gitt beskjed om dette. Studiestedene vil ofte
ikke begynne med tilretteleggingstiltak for oppta-
ket er klart 20. juli, og da kan det vaere for kort tid
til & fa alt pa plass frem til studiestart i august.
Videre ma studenter, selv om de har kroniske til-
stander og studerer ved samme institusjon som
forrige semester, ofte seke om tilrettelegging ved
eksamen pa nytt for hvert semester.

Av lov om likestilling og forbud mot diskrimi-
nering § 17. Universell utforming fremgar det at:

Offentlige og private virksomheter rettet mot
allmennheten har plikt til universell utforming
av virksomhetens alminnelige funksjoner. Med
universell utforming menes utforming eller til-
rettelegging av hovedlesningen i de fysiske for-
holdene, slik at virksomhetens alminnelige
funksjoner kan benyttes av flest mulig, uavhen-
gig av funksjonsnedsettelse.25

Boks 10.4 «Hgyere utdanning har altfor
darlig tilrettelegging for personer med
funksjonshemming og usynlige
funksjonsnedsettelser»

<Tilrettelegging av eksamen er til en viss grad
systematisert. Trenger man tilrettelegging av
studiesituasjonen og gjennomfering av prak-
sis, s ma man selv vite hva som er mulig & til-
rettelegge. Man far ofte avslag basert pa at det
man ber om er for krevende for institusjonen.
Det er krevende & sette 1 gang med klagepro-
sesser nar man samtidig prever a strekke til i
en darlig tilrettelagt studiesituasjon. Studen-
tombudet leser bare opp lovverk og vedtaks-
brev uten a gi noe bidrag til 4 finne losninger.
For eksempel kan man rett etter pandemien fa
avslag pd 4 kunne delta digitalt pa fore-
lesninger opp til en dag i uken. Man far avslag
pa & gjennomfere en praksisperiode over litt
flere uker med faerre dager i uken. Man far lite
eller ingen hjelp til & finne lgsninger nar det
man foreslar ikke er gjennomferbart. Det fin-
nes ingen kontaktperson som har kompetanse
om tilrettelegging av studiesituasjonen. Det
har blitt sagt ting som «Du mé ikke tro vi har
noen meny du kan velge losninger fra», og «a
tilrettelegge for deg gar ut over de andre stu-
dentene». Det trengs altsi en holdnings-
endring der hvor studenter blir utsatt for funk-
sjonsjavinisme.»

Anonymt innspill fra nettsiden til utvalget
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Grunnet et stort vedlikeholdsetterslep pd mange
utdanningsinstitusjoner kan disse péaberope seg
uforholdsmessig byrde nar det gjelder a tilrette-
legge for funksjonshindrede studenter. Eksempel-
vis er det estimert at Universitetet i Oslo trenger
8,6 milliarder til oppussing.26

I en undersekelse fra Unge Funksjonshem-
mede (2012) om hvordan personer med usynlige
funksjonshindringer opplever tilrettelegging i
heyere utdanning, forteller 27 prosent at de ikke
sper om tilrettelegging fordi de er redde for ikke &
bli trodd pé sitt tilretteleggingsbehov.2’

@konomiske insentiver for utdanningsinstitusjoner

Tilgang til heyere utdanning er viktig for alle, ikke
minst for funksjonshindrede. Sjansen for a
komme inn i arbeidslivet er betydelig storre for
funksjonshindrede som tar heyere utdanning.?8
Det bevilges likevel ingen ekstra ressurser til uni-
versiteter og heyskoler for bedre & kunne legge til
rette for a4 imetekomme tilleggsbehov funksjons-
hindrede sokere og studenter har, sammenlignet
med andre studenter.

10.2.4 BPA og mentorordning

Funksjonshindrede studenter opplever det utfor-
drende 4 fa tilstrekkelig med BPA-timer. Det er
kommunen du oppholder deg i som fatter vedtak
om BPA. Vedtak pé antall timer innvilget BPA kan
variere fra kommune til kommune, og kan vare
avgjerende for om man far fullfert studiene eller
ikke.

Hvis man ma flytte ut av hjemkommunen for a
studere, ma man seke om BPA i kommunen studi-
estedet ligger i, noe som medferer stor grad av
uforutsigbarhet gitt at kommunene behandler
seknader om BPA s ulikt.

Kommunene behandler ikke seknader om
BPA for den som segker har en bostedsadresse i
kommunen. Hvis en student forst ma vente pa
resultatet av studieopptaket i juli, og deretter seke
studentbolig, kan det ta tid 4 fa en bostedsadresse.
Deretter kommer kommunens saksbehandlings-
tid og til slutt ansettelsesprosess av assistenter.
Dette kan gjore at funksjonshindrede studenter
havner bakpa allerede fra studiestart.

25 Likestillings- og diskrimineringsloven (2018)
26 Khrono (2016)
2 Unge funksjonshemmede (2012)

28 Se mer i kapittel 11: Arbeid, sysselsetting og karrieremulig-
heter
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BPA-utvalget (2021) skriver i sin rapport fel-
gende:

Pa samme mate som det i dag ikke er vanlig a
tildele BPA i barnehagen, pa skolefritidsord-
ningen og pa skolen, er det heller ikke vanlig &
tildele BPA til gjennomfering av heyere utdan-
ning eller fagskoleutdanning. Funksjonshem-
mede studenter med behov for personlig assis-
tanse som skal gjennomfere hoyere utdanning,
faller i dag til dels mellom to stoler, mellom sko-
lene pa den ene siden og arbeidslivet pa den

Boks 10.5 Johannes

I et merkt rom i en studenthybel i Trondheim
ligger Johannes Loftsgard stille i sengen og
ser pa klokken. Han er redd. Ikke for eksamen
eller & komme for sent til forelesning. Denne
studenten bekymrer seg mest for om han skal
klare & sta opp, for det far han ikke til p4 egen
hind. Og noen ganger kommer hjemmehjel-
pen for sent. Johannes, som har cerebral
parese, fullferte ingen av fagene pa NTNU
denne hgsten. Da andre fikk nye venner i fad-
deruken, festet p4 Samfundet eller studerte pa
lesesalen, satt han hjemme pa hybelen, alene.
— Det er ingenting galt med hodet mitt, men
jeg trenger noen som kan fungere som
armene og beina mine, forteller Johannes. 24-
aringen tok det for gitt at han kom til & fa inn-
vilget nok timer med Brukerstyrt Personlig
Assistent (BPA). — I etterkant tenker jeg at det
var naivt 4 tro det skulle veere enkelt, sier
Johannes. Forste semester ventet han péa svar
pa seknaden og fikk hjemmehjelp fire ganger
om dagen. Det ble umulig & komme seg til
skolen. Etter atte méneder fikk han innvilget
37,5 timer i uken med BPA. Johannes klaget
pa vedtaket, og fikk etter fire nye méaneder 47
timer til sammen. Denne tiden métte Johannes
bruke pa a dekke sine basisbehov. — Jeg matte
fokusere pa helsen for utdanning. Det var fort-
satt ikke nok timer til begge deler. Johannes
valgte & flytte. Det endret livet til 24-aringen.
Oslo kommune vurderte Loftsgards behov til
91 timer i uken. Dermed ble planen om en
utdanning realistisk. Na er han i gang med en
bachelorgrad i Medievitenskap pa Universite-
tet i Oslo. — Jeg har fatt et helt nytt liv, sier
Johannes.

Utdrag fra Aftenposten av Merkestel (2019)
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— Det er si irriterende nar hodet har kapasitet,
men de praktiske forholdene gjor at jeg ikke
kommer i mal med semesteroppgaver i tide,
skriver Even Hodne Valaker (18), som har cere-
bral parese (CP).

- Jeg har na bodd i Trondheim i snart tre
maneder. Det har veert kjempebra, og det har
veert goy & klare seg pa egen hand for ferste
gang. Men, de siste manedene har jeg ventet pa
a fa pa plass BPA (brukerstyrt personlig assis-
tanse). Det er like rundt hjernet, men det har
tatt altfor lang tid [...] Problemet er bare at ting
har skjedd for sent. Det har gitt meg utfordrin-
ger, ogsd med 4 henge med i studiene. Senest i
dag rakk jeg ikke levere inn semesteroppgaven
innen fristen, da de siste oppgavene innebaerer
tegning av grafer for hind. Fremdeles er jeg
ikke ferdig. [...] Fra & veere den som ofte var
frempa og leverte innen alle frister, har jeg na
blitt den som ma be om utsettelse pa mye. Det
er sa irriterende nar hodet har kapasitet, men de
praktiske forholdene gjor at jeg ikke kommer i
mal med semesteroppgaver i tide. Jeg synes det

Boks 10.6 Debattinnlegg i Budstikka, 3.11.21

er sa kjipt at sd mye av tiden jeg kunne brukt pa
studiet, gar med pa a fikse alt det praktiske,
finne ut hva jeg klarer & lage til middag og irri-
tere meg over alle tingene jeg ikke far gjort. Pa
toppen av alt prover jeg 4 skaffe hjelp til disse
tingene, det i seg selv er slitsomt. S&, hvorfor er
det sann? Hele arsaken til dette er at man ikke
kan sgke BPA for man har en adresse i kommu-
nen man skal studere i. Det far man ikke for i
juni, og da er ting allerede for sent. Jeg skriver
dette innlegget fordi jeg ensker at andre ikke
skal oppleve dette. Det burde ikke vaere sann at
starten pa studielivet i all hovedsak dreier seg
om & gjennomfere og planlegge alle praktiske
ting. Dette har gatt ut over det faglige og det
sosiale, og sann burde det ikke vare. Slik det
fungerer na, er det vanskelig for mange & stu-
dere der de egentlig vil. Vi ma fa et nytt opplegg
som sikrer at BPA-ordningen kan starte allerede
ved studiestart.

Utdrag fra Budstikka av Valaker (2021)

andre. Det er begrenset hva studentene féar
assistanse til, og eksisterende ordninger dek-
ker ikke alltid behovene de har. I enkelte tilfel-
ler tildeler likevel kommuner BPA ogsa til gjen-
nomfering av heyere utdanning, mens i andre
tilfeller benytter studenter BPA-timer tildelt til
andre formal til & kunne delta i undervisning
eller annet relatert til utdanningen. En person
som har et omfattende behov for BPA med
mange tildelte timer per dag, for eksempel 24
timer per degn, vil dessuten kunne benytte
sine assistenter til ytelse av personlig assis-
tanse nar personen studerer, pd samme maéte
som nér personen gjennomferer andre gjore-
mal. Det er i dag primart mentorordningen
som benyttes til ytelse av personlig assistanse
under heyere utdanning. Vedtak om mentor
treffes av NAV og iverksettes av det enkelte
studiested i form av et tilskudd til en medstu-
dent for nedvendig faglig, sosial og praktisk
stette pa utdanningsstedet. [...]

Utvalget anbefaler i tillegg at det blir igang-
satt et utredningsarbeid for & se p4 om person-
lig assistanse under heyere utdanning i fremti-
den i tillegg ber kunne ytes av staten gjennom

funksjonsassistanseordningen, pa lik linje med
funksjonsassistanse til arbeid, for a sikre at alle
studenter som har behov for det, far tilgang til
en egenstyrt personlig assistanseordning.29

Som alternativ til BPA finnes det en mentorord-
ning i regi av NAV. Mentorordningen er en mate a
tilrettelegge for studenter med tilretteleggingsbe-
hov pa. Fortrinnsvis er det et tilbud til studenter
som har utdanningsstette gjennom NAV, men det
er ogsa noen utdanningsinstitusjoner som tilbyr
dette til andre funksjonshindrede studenter. De
aller fleste tilretteleggingstiltak er det leerestedet
selv som har regien pa. Det som er spesielt med
NAVs mentorordning, er at den innvilges og finan-
sieres av NAV, mens den praktiske gjennomferin-
gen administreres av universitetene og heysko-
lene selv. Utdanningsinstitusjonene har gjennom
flere ar uttrykt et behov for en gjennomgang av
NAVs mentorordning for & belyse utfordringer og
4 finne gode lgsninger pd hvordan ordningen ber
administreres, og hvordan samarbeidet mellom
leerestedene og NAV ber vare. Lerestedene erfa-

29 NOU 2021: 11
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NAV spiller en viktig rolle for funksjonshindre-
des mulighet for & ta heyere utdanning. Det
foregar for tiden et utviklingsarbeid rundt
omkring i landet mellom heyskole og universitet
og lokale og regionale NAV-kontor. Ved universi-
tetene i Bergen, Tromse, Agder, Stavanger og
Serest-Norge er det etablert Studium med stotte,
som er en ordning hvor studenter som trenger
stette utover det universitetet kan gi, far det,
finansiert av NAV. Det er et tiltak som i seerlig
grad er rettet mot studenter med lettere til
moderate psykiske lidelser, samt mot studenter
med sansetap.!

Et eksempel pé et slikt utviklingsarbeid er
hvordan Universitetet i Serest-Norge (USN)
gjennom en samarbeidsavtale med NAV i Vestre
Viken og Vestfold Telemark har utviklet tre-
ukerstilbudet Studieforberedende uker. Dette er
et tilbud hvor NAYV identifiserer mulige kandida-
ter for & g inn i heyere utdanning, men som
trenger ekstra hjelp, stotte og trygghet for a
kunne gjore dette. Prosjektet startet opp ved ett

Boks 10.7 NAVs rolle

av USNs studiesteder som et treukers tilven-
ningskurs varsemesteret 2022. Ambisjonen var
at flest mulig til hestsemesteret i fjor skulle
starte pa studiet de var interessert i. Ambisjonen
varsemesteret 2023 er a gjennomfere Studiefor-
beredende uker ved flere av USNs studiesteder
med mal om oppstart for flest mulig hestse-
mesteret 2023.2 Tilbudet er ikke spesielt utviklet
for funksjonshindrede, men for personer som
har veert utenfor arbeidslivet en lengre periode.

USN har etablert en utviklingsgruppe, USN
Tilrettelegging, som har som eneste oppgave a
veere en kunnskapsbank for universitetet med
tanke pa tilrettelegging for studenter med funk-
sjonsnedsettelser og/eller sekere som vurderer
4 soke opptak ved samme institusjon. Lignende
ordninger eksisterer ved mange andre studiein-
stitusjoner.

1 Meland (2021)
2 Thid.

rer at mentor kan veere avgjerende for gjennomfe-
ring for mange studenter, men at det er utfor-
drende & folge opp hvert enkelt mentortiltak. Det
er ogsi uheldig at ordningen administreres og
organiseres pa sveert forskjellige mater pa de
ulike lerestedene og de lokale NAV-kontorene.
NAVs mentorordning er lite brukt, og slik ordnin-
gen er organisert i dag, er den tilgjengelig for
sveert fa studenter. Tidligere utredninger peker
videre pa at manglende kjennskap til ordningen er
en av de viktigste arsakene til at tiltaket ikke bru-
kes mer.20

10.2.5 Utveksling

Stortingsmelding 16 Kultur for kvalitet i hoyere
utdanning (Kvalitetsmeldingen) utrykker en
ambisjon pa lengre sikt om at halvparten av dem
som tilegner seg en grad i heyere utdanning her
til lands, skal ha hatt et studieopphold i utlandet.3!
Mange studieprogram har obligatorisk utveks-
ling, mens ved andre program blir man sterkt opp-

30 Olaussen (2017)
31 Meld. St. 16 (2016-2017)

fordret til 4 dra pa utveksling. Stortingsmelding 7
En verden av muligheter — Internasjonal student-
mobilitet i hoyere utdanning opprettholder denne
ambisjonen, men erkjenner at funksjonshindrede
studenter meter hindre andre ikke meter, nar de
planlegger et utvekslingsopphold:

For studenter med nedsatt funksjonsevne er
det i tillegg til de generelle hindrene en rekke
hindre nar det gjelder bade praktisk tilretteleg-
ging, informasjon, manglende kunnskap hos
sentrale akterer og manglende samordning.
Det er viktig 4 forseke & gjore noe ogsd med til-
leggsutfordringene denne gruppen opplever
nar man jobber for & ske mobiliteten blant stu-
denter generelt. [...] Alle studenter som
onsker det, skal kunne ta et studie- eller prak-
sisopphold i utlandet i lopet av studiene. Dette
prinsippet gjelder ogsé for studenter med ned-
satt funksjonsevne og for studenter med behov
for tilrettelegging. [...] Norske universiteter og
heyskoler har ogsa personer som jobber spesi-
elt med studenter som har behov for tilretteleg-
ging, og noen kommuner gir stette til bruker-
styrt personlig assistanse under studier i utlan-
det.
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I EUs utdanningspolitikk er tilrettelegging
og inkludering et viktig aspekt. Alle utdan-
ningsinstitusjoner som deltar i Erasmus+, har
forpliktet seg til & legge til rette for personer
med nedsatt funksjonsevne. Studenter som har
behov for tilrettelegging, og som drar pa Eras-
mus+opphold i Europa, kan ha rett pa Eras-
mus+tilleggsstipend. Midlene skal dekke
dokumenterte ekstrautgifter ved funksjons-
nedsettelser, kroniske sykdommer eller andre
forhold som medferer tilretteleggingsbehov.

Studenter med funksjonsnedsettelser kan
ha stor nytte av 4 ha et utenlandsopphold i lepet
av sin studietid. Det er derfor viktig at institu-
sjonene har ekstra oppmerksomhet pa disse
studentene og legger til rette for at ogsa denne
gruppen studenter kan vaere mobile. Samord-
ning av informasjon og kunnskap om virkemid-
ler, stotteordninger og gode systemer for tilret-
telegging er viktig, og det er viktig at de ulike
akterene, slik som utdanningsinstitusjonene,
direktorater, kommuner og lokale stotte-
tjenester, jobber sammen for & fa dette til. Infor-
masjon som gis til studentene om muligheter
for utenlandsopphold gjennom for eksempel
nettsider og internasjonalt kontor, mi ogsa
omfatte informasjon til studenter med funk-

sjonsnedsettelse.
Meld. St. 7 (2020-2021) En verden av muligheter

En rapport fra Universell — nasjonal pddriverenhet
i hoyere utdanning for inkluderende leevingsmiljo —
leeringsmiljoutvalg — universell utforming, viser at
sveert fa funksjonshindrede norske studenter rei-
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ser pa utveksling, og at de i langt mindre grad rei-
ser enn studenter for gvrig. Universell viser til at
okonomiske stetteordninger i begrenset grad blir
brukt, og at kunnskap om internasjonal student-
mobilitet er mangelfull pa alle niva i utdannings-
sektoren.32 Dette harmonerer darlig med uttalte
mal om ekt studentmobilitet for alle studenter.

Funksjonshindrede studenter meoter bade eko-
nomiske og praktiske hindre pd veien mot et
utvekslingsopphold i utlandet. Lengden pa opp-
holdet vil innvirke pa rett til ytelser. Studentens
medlemskap i norsk folketrygd og bostedsprinsip-
per i lovgivningen legges til grunn nar rettighe-
tene skal vurderes. I utgangspunktet er norske
studenter som skal ta studier i utlandet av varig-
het under ett ar, automatisk medlemmer i folke-
trygden. Det er mange internasjonale avtaler som
regulerer offentlige ytelser innen EQS-omradet. 1
Norge er det NAV Internasjonalt ved HELFO som
héandterer slike saker samt saker hvor studenter
seker om & ta med innvilgede hjelpemidler til
utlandet for opphold ut over 12 maneder.3?

Et annet hinder er mangel pa informasjon. I
Universells undersekelse oppgir studentene de
har snakket med, at de har brukt svaert mye tid og
krefter pa & soke etter informasjon om tilretteleg-
ging og kontaktpersoner i forbindelse med studie-
start. Ingen hadde funnet kontaktinformasjon om
ressurspersoner pa fakultets-/programnivd péa
nettsidene.3* Som vi har beskrevet tidligere i

32 Universell (2015)
33 Ibid.
34 Ibid.

Utveksling gir deg nye faglige perspektiver,
erfaringer, kunnskap og minner for resten av
livet, og alle studenter har mulighet til 4 seke pa
utveksling uansett funksjonsniva.

Alle studenter, uansett funksjonsniva, kan
reise pa utveksling. Inkludering er et av de vik-
tigste prinsippene i det nye Erasmus-program-
met (2021-2027). Det innebarer blant annet at
enda flere skal fa mulighet til & delta.

Hvis du ensker & studere i utlandet, ber du
starte planleggingen i god tid, saerlig dersom du
har behov for tilrettelegging av studiene eller
hverdagen ved ditt nye leerested. Husk at vi er
her for & hjelpe deg! Vi ensker at sd mange som
mulig far oppleve a reise pa utveksling.

Boks 10.8 Utveksling ved USN

Har du en eller flere funksjonsutfordringer,
lese eller skrivevansker, psykiske vansker, hel-
seproblemer, ekonomiske, sosiale og geo-
grafiske utfordringer, eller opplever du utfor-
dringer knyttet til etniske bakgrunn og kultu-
relle forskjeller? Ta kontakt med oss slik at vi
sammen kan se pad dine utvekslingsmuligheter.
Du kan enten sende oss en e-post, eller ringe
oss. Dersom du ensker et mote (fysisk eller vir-
tuelt), er det bare & ta kontakt, si finner vi en tid
som passer.

international@usn.no, tilrettelegging@usn.no. Universitetet i
Serest-Norge (USN) (2023)
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Boks 10.9 Alexander

Alexander Petersen (28) dremmer om & studere
et halvt ar i Skottland, men han vet hvor vanske-
lig og dyrt det vil bli.

— Jeg fikk ikke lov 4 ta med meg assistenten
min ut av landet, sd jeg matte betale det som i
bunn og grunn var en hjemmesykepleietjeneste.
Jeg fikk ikke ekstra stotte, verken fra kommunen
eller Lanekassen, til & dekke de utgiftene, sier
Alexander Petersen (28) til Dagsavisen. For noen
ar siden var han pa studieutveksling i Wales. Da
studerte han lyd- og musikkproduksjon, og for a
fa godkjent bachelorgraden sin métte han dra pa
utveksling det siste studiedret. Mens alle kommu-
ner er forpliktet til & serge for tjenester til de som
oppholder seg i kommunen, har ikke kommunen
plikt til &4 hjelpe personer som oppholder seg

utenfor kommunen, for eksempel i utlandet,
ifolge helse- og omsorgstjenesteloven. Det betyr
at dersom Petersen flytter til et annet land, far
han ikke med seg BPA-ordningen og mé dermed
organisere dette pa annet vis. Derfor endte Peter-
sen opp med 4 betale for den hjelpen han trengte
under utvekslingsiret i Wales av egen lomme.
Han skriver na en masteroppgave i engelsk ling-
vistikk ved Universitetet i Bergen og har igjen
veldig lyst til 4 ta deler av studiet i utlandet, men
han kvier seg. — Jeg er redd folk vil oppfatte det
som at jeg ber om noe som er veldig luksus, men
det er veldig mange som tar det & dra pa utveks-
ling som en selvfelge, sier han.

Utdrag fra Dagsavisen, Engelsen (2021)

Boks 10.10 To ganske like saker, med ulikt utfall

Karina (23) nektes utenlandsstudier pa grunn av
funksjonshemming

Karina Harkestad (23) har fatt tilbud om utveksling
ved [University of California at] Berkeley i USA.
Men Bergen kommune lar henne ikke reise. Psy-
kologistudenten sekte om BPA i utlandet i desem-
ber i fior, men fikk nei av kommunen. Hun Kklaget
videre til Fylkesmannen i Hordaland — uten hell.

— Jeg skal egentlig starte pa studiene i Ber-
keley i august, men ni er toget i ferd med & ga
fra meg. Det er trist, sier Karina Harkestad til
VG. Men det er ikke forst og fremst muligheten
til & reise som plager Harkestad.

— Jeg ensker a ha et valg. Og na har jeg blitt
fratatt det fordi jeg sitter i rullestol. Det er dis-
kriminerende.

Hun er né inne i sitt tredje ar pa profesjonsut-
danningen i psykologi ved Universitetet i Ber-
gen og frykter at kommunens beslutning vil
skade hennes senere jobbmuligheter.

— Som rullestolbruker er det utfordrende a
ha en jobb ved siden av studiene. Da er det &
skille seg ut pa andre méter viktig for at jeg ikke
skal havne langt bak i keen nar jeg skal starte
med seknader etter skolegangen. Et utenlands-
opphold pa en anerkjent skole som Berkeley
ville talt til min fordel. Jeg tror ikke kommunen
tenker langsiktig nok.!

Gjorde alvor av studiedrammen

— For meg var det naturlig & felge dremmen min.
A ta den utdanningen jeg ville ha der jeg ville ta
den. Flere funksjonshemmede burde fa den
muligheten, mener Stine Berre. Stine var i gang
med en bachelorgrad ved Norges teknisk-natur-
vitenskapelige universitet (NTNU) i hjembyen
Trondheim da hun fikk vite at NTNU hadde en
utvekslingsavtale med det prestisjefylte Berke-
ley-universitetet i California. Planleggingen hen-
nes startet omtrent et ar i forveien. Stine bruker
rullestol, dro helt alene, og fikk med seg en
BPA-ordning pa 7 timer i uka. Da hun ankom
California, fant hun assistenter som hun ansatte.

— Regelverket nar det gjelder BPA for stu-
denter burde vaert langt mer rettferdig. Slik det
er nd, kan det veere vanskelig for studenter med
assistansebehov a studere utenlands, sier Stine
og legger til at det ikke er reelt like studiemulig-
heter, og dermed jobbmuligheter, for personer
med assistansebehov si lenge regelverket for
BPA er utformet slik det er i dag.

1 Utdrag fra VG av Aspaas (2015)

Utdrag fra Muskelnytt. Tidsskrift for Foreningen for Muskel-
syke av Nilsen (2020)
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kapittelet, er utdanningsinstitusjonenes nettsider
lite informative hva angéar informasjon om tilrette-
legging og fysisk tilgjengelighet. Dette ser ut til
ogsa a gjelde informasjon om utveksling for funk-
sjonshindrede studenter. Et hederlig unntak er
Universitetet 1 Serest-Norge, som har en egen
fane under sin nettside om utveksling som hand-
ler om tilrettelegging ved utveksling. Siden inne-
holder bade informasjon om rettigheter og kon-
taktinformasjon.

Mediesaker som omhandler funksjonshindre-
des utfordringer med & dra pa utveksling, handler
nesten utelukkende om BPA. Kommunene har
ulik BPA-praksis, og mange forholder seg strengt
til regler om at man ikke kan ta med seg assistent
ut av kommunen, eller at man maksimalt kan ta
med assistent ut av kommunen i fem uker per
kalenderar. For mange som blir rammet av denne
strenge fortolkningen, blir utvekslingsmulighe-
tene i praksis ikke-eksisterende. Andre velger a
betale for assistanse av egen lomme péd utveks-
lingsstedet. Dette vil ikke veere en reell mulighet
for mange med vedtak om for eksempel assis-
tanse degnet rundt.

10.3 Utvalgets vurderinger

Det er et klart behov for 4 gjere hoyere utdanning
lettere tilgjengelig for funksjonshindrede. Barrie-
rene utvalget har beskrevet i dette kapittelet, hin-
drer funksjonshindrede selv i a ta frie valg basert
pa egne interesser og kvalifikasjoner. I tillegg er
de samfunnsekonomisk ulennsomme, all den tid
de forer til at feerre kommer seg ut i arbeidslivet
og blir veerende yrkesaktive. Forskningen viser at
hoyere utdanning er den Kklart beste maten & fa
funksjonshindrede i jobb pa. Da ma det lages
enklere og bedre ordninger for at funksjonshin-
drede kan gjennomfere et hoyere utdanningslep.

En mer fleksibel AAP-ordning

Utvalget mener at NAVs bruk av AAP-ordningen
ma innebare mer fleksibilitet for den enkelte og i
storre grad benyttes for 4 gi stette til heyere
utdanning, basert pd den enkeltes interesser og
onsker. Det ber gis stette til mastergrad dersom
det er onskelig for den det gjelder, og lerestede-
nes krav til studieprogresjon i gradsstudier ma gi
rom for individuell tilpasning. NAV ber ogsé vare
fleksible pa tiden det tar & gjennomfere. Mange
Kklarer ikke et studium pa normert tid, og dette
gjelder i enda sterre grad funksjonshindrede stu-
denter.

P4 hoy tid

Tilrettelegging

Utvalget ser med bekymring pé at det er mange
problemer knyttet til tilrettelegging ved det
enkelte lerestedet, blant annet at tiltak kommer
for sent i gang. Unntaket i universitets- og haysko-
leloven § 4-3 ¢ om uforholdsmessig byrde brem-
ser utdanningsinstitusjonenes evne og vilje til &
legge til rette best mulig. Dette gjor at mange stu-
denter bruker mye tid og energi pa a fa studie-
hverdagen til & g& opp rent praktisk, noe som gar
ut over bade studiene og det sosiale livet. Utvalget
mener man ber se pd hvordan opptaket av denne
studentgruppen kan organiseres bedre enn i dag,
slik at nedvendig tilrettelegging er pé plass ved
studiestart — blant annet ved & gjore det mulig a
opplyse om tilretteleggingsbehov allerede i sok-
nadsprosessen. Utvalget mener det ber utredes
hvordan universiteter og heyskoler kan gjeore det
enklere for seokere og studenter 4 gjennomfere
heyere utdanning og hvordan den ekstra innsat-
sen det krever fra institusjonene, kan kompense-
res for skonomisk gjennom sektorens finansier-
ingssystem. For 4 stimulere heyere utdanningsin-
stitusjoner til & legge forholdene best mulig til
rette for funksjonshindrede, kan slike insentiver
ha en funksjon. Alternativt kunne staten finansi-
ere et antall studieplasser aremerket til funksjons-
hindrede studenter som universiteter og heysko-
ler kunne seke om a fa tilfort.

@konomisk stotte

Utvalget mener at Lanekassens regler om omgjo-
ring av stipend til 1dn dersom man mottar trygd
eller har fatt pasientskadeerstatning, er diskrimi-
nerende og rammer funksjonshindrede studenter
i uforholdsmessig stor grad. I praksis far mange
funksjonshindrede studenter heyere gjeld enn
sine medstudenter pa grunn av disse reglene.

Bedre assistanseordning

Utvalget stotter BPA-utvalgets forslag om & utrede
hvorvidt staten skal tilby en ordning med person-
lig assistanse under heyere utdanning gjennom
en lignende ordning som funksjonsassistanseord-
ningen. En slik statlig BPA-ordning vil kunne
gjore det enklere for studenter som ma flytte fra
hjemkommunen for 4 studere, med tanke pa bade
kommunale forskjeller i vurdering av personers
assistansebehov og ventetid med seknadsproses-
sen ved flytting.
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Utveksling

I dag hindres mange funksjonshindrede studenter
i & ta et utenlandsopphold i studiene fordi de ikke
far ta med seg ytelser eller tjenester ut av landet.
Eksempelvis far studenter som mottar utdanning
som arbeidsmarkedstiltak, ofte ikke mulighet til &
ta med seg ytelsen pa utveksling. Arsaken er at
NAYV ikke anser studier i utlandet som nedvendige
— noe som star i sterk kontrast til ambisjonene i
stortingsmeldingen om studentmobilitet. Som
hovedregel er det heller ikke mulig 4 ta med seg
hjelpemidler ved flytting til et annet land, selv ved
kortere opphold. Mange kommuner nekter ogsa
studenter med assistansebehov 4 ta med seg BPA
pa utveksling. Dagens regelverk bidrar til &
stenge store deler av studentmangfoldet ute fra
utveksling. Det ma bli enklere for funksjonshin-
drede studenter & ta med seg ytelser og tjenester
pa utveksling. I dag mangler vi systematisk kunn-
skap bade om graden av mobilitet blant funksjons-
hindrede studenter og om hvilke barrierer de
meter. Et sted & starte er 4 f4 mer forskningsba-
sert kunnskap om mobilitet for funksjonshin-
drede.

10.4 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak springer ut av en visjon
om likestilling og likebehandling. Det er et uttrykt
onske i samfunnet at mennesker som ensker det
og har talent for det, skal kunne ta heyere utdan-
ning. Altfor mange mennesker med funksjons-
hindringer opplever at de faller utenfor denne mal-
settingen. Utdanning handler om bade personlig
utvikling og samfunnets behov. Derfor er det vik-
tig at ingen faller utenfor, og at ogsa funksjonshin-
drede féar ta del i godene som en utdanning gir.

Med utgangspunkt i dette og utvalgets gjennom-

gang av omradet, foreslar utvalget at:

— Detutredes en mulighet for tidligere opptak for
studenter som har tilretteleggingsbehov, slik at
tilretteleggingen er pa plass til studiestart.

— Det ma utredes en statlig BPA-ordning for stu-
denter, etter mal fra funksjonsassistanseord-
ningen.

— NAV ma fa et utvidet ansvar for 4 felge funk-
sjonshindrede unge gjennom hele utdannings-
lepet og over i arbeidslivet for 4 kunne ivareta
et helhetlig ansvar.

— AAP-ordningen ma utvides slik at de som
onsker og er kvalifisert for det, ogsa kan ta en
mastergrad. Det ber veere muligheter for a fa
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stotte til utsettelse dersom man ikke gjennom-
forer pa normert tid.

Lanekassen og NAV ma legge til rette for oko-
nomiske rammer som gjor det praktisk mulig a
gjennomfere et studium. Tilleggsstipendet for
funksjonshindrede studenter méa ekes til 2,5 G.
Uferetrygd mé kunne kombineres med hoyere
utdanning etter individuell vurdering.
Lanekassens regler for omgjoring av stipend til
1an ma likestille trygdeinntekter som AAP med
lennsinntekter. Pasientskadeerstatning og
eventuelt utbetalte forsikringssummer skal
ikke telle som formue ved Lanekassens bereg-
ninger.

Lovgiver ma gjennom retningslinjer og/eller
rundskriv tydeliggjore lov om likestilling og dis-
kriminering og lov om hoyere utdanning nar det
gjelder studieinstitusjonenes ansvar for tilrette-
legging for funksjonshindrede. Dagens lovverk
apner for store forskjeller institusjonene imel-
lom.

Det ma utvikles et insentivsystem i finansier-
ingssystemet for heyere utdanning, for eksem-
pel gjennom dobbel skonomisk uttelling i
dagens studiepoeng- og kandidatproduksjon.
Universiteter og hoyskoler som eremerker stu-
dieplasser til funksjonshindrede, ber premie-
res spesielt innenfor sektorens finansierings-
system.

Alle studieprogram- og emneplaner mé gjen-
nomgas med tanke pa de spesielle utfordringer
funksjonshindrede maétte ha ved gjennomfe-
ring. Obligatoriske leeringsaktiviteter kan
skape unedvendige hindringer for mangfold i
heyere utdanning. At studie- og emneplaner er
universelt utformet, kan sikres gjennom kvali-
tetssystemet ved den enkelte utdanningsinsti-
tusjon.

Alle universiteter og heyskoler mé ha en res-
surs sentralt som funksjonshindrede sekere og
studenter kan kontakte for hjelp, tilretteleg-
ging, veiledning og inkludering. Praktisk hjelp
og tilrettelegging ma ivaretas i det enkelte stu-
dieprogram. Kunnskapsdepartementet ber
spesielt folge opp at denne studentgruppens
rettigheter ivaretas ved alle fagskoler, hoysko-
ler og universitet.

Radgivningstjenesten i grunnskole og videre-
géende skole ma f4 bedre kompetanse om hva
funksjonshindring er for & kunne se hvilke
muligheter den enkelte har ogsid med tanke pa
heyere utdanning. Fylkeskommunene fikk et
utvidet ansvar for kompetanseveiledning i for-
bindelse med regionreformen, men det er ikke
avsatt midler for 4 styrke denne tjenesten.
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Kunnskapsdepartementet mé& eremerke et
betydelig antall nye studieplasser innenfor
eksisterende studieprogram for funksjonshin-
drede og eventuelt opprette nye program rettet
spesielt mot funksjonshindrede. Dette fordrer
en revisjon av eksisterende lov- og regelverk pa
omradet.

Studentombudets rolle og myndighet overfor
denne gruppen skal synliggjores bedre.

Det ma gjores mulig 4 ha med BPA og hjelpe-
midler pa utveksling i utdanningslepet. Studen-

Pa hoy tid

ter ma fa rett pad midlertidig unntak fra regler
om at man ma bruke ytelser og tjenester innen-
for rikets grenser.

Det ma igangsettes forskning pa studentmobi-
litet blant funksjonshindrede studenter, og
Lanekassen ma ha ansvar for a presentere arlig
nasjonal mobilitetsstatistikk blant studentgrup-
pen.
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Arbeid, sysselsetting, karrieremuligheter

Arbeidsplassen, ja. Jobben sdg ut til a falle
saman, den ogsd. Dd eg fekk autismediagnosen,
sdg eg forst lyst pa eit framtidig arbeidsliv. Etter
alle dr med sjukmeldingar og periodar med
arbeidstrening hadde vi no ein fasit, og eg og
koordinatorane fra spesialisthelsetenesta meinte
at ein med ganske smad tiltak skulle kunne til-
passe arbeidet mitt etter foresetnadene mine.
Diagnosen tydeleggjorde behova wmine, og
arbeidsgivaren var lovpdlagd d ta omsyn til dei.

Kanskje var eg naiv som trudde at det skulle
vere sa enkelt. Alt i det forste motet med arbeids-
givaren blei eg oppmoda om d tenke pd andre
yrke. Eg blei fullstendig overrumpla. Eg hadde
kome dit saman med arbeidsterapeuten fra det
nevropsykiatriske utgreiingsteamet for d, trudde
vi, informere om tilstanden og planlegge for til-
bakevending til temeste. HR-spesialisten som
representerte arbeidsgjevaren, sdg ut til d ha ein
annan agenda. Ifolgie henne passa eg ikkje i
journalistikken, bramsjen var for toff for meg.
Som bevis peika ho pa den lange sjukmeldings-
historikken min, 1 tillegg til det faktum at alle

arbeidstreningsperiodane mine hadde slutta med
at eg blei darlegare og, som ho uttrykte det, «sjuk
igien». Eg var ganske enkelt for kjenslevar.

«Ein plasserer ikkje ein orkidé i eit sorvendt
vindauge, Lina», gientok ho som eit mantra, som
om ho skulle markere at dette ikkje var gjort for
d vere ekkel, men derimot av omtanke for meg,
den stakkars kjenslevare orkideen, som ho «anbe-

falte» ei anna sysselsetjing.
Fra Kunsten a feike arabisk av Lina Liman (2022) s. 315

11.1 Avgrensning, malgruppe og

problemstillinger

Dette kapittelet vil handle om arbeid. Nar man
snakker om arbeid, tenker mange pé det lennede
arbeidslivet — det vi ofte kaller «jobben». Funk-
sjonshindrede stér oftere enn andre utenfor denne
arenaen, og gapet mellom andelen sysselsatte
funksjonshindrede i forhold til andelen sysselsatte
i majoritetsbefolkningen er storre i Norge enn
gjennomsnittet i OECD-landene.! Vi skal i dette
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kapittelet se mer pé hvorfor og hvilke tiltak og vir-
kemidler som har veert brukt.

Funksjonshindrede er en mangfoldig gruppe.
En person med Downs syndrom som ikke har
ordineert vitnemél fra ungdomsskolen, meter
andre utfordringer i arbeidslivet enn en rullestol-
bruker med heyere utdanning. Noen utfordringer
vil imidlertid ogsa veere like, som for eksempel i
metet med holdninger og fordommer. De fleste
arbeidsmarkedstiltak i regi av det offentlige skil-
ler heller ikke pd diagnose eller undergrupper
som for eksempel bevegelseshemmede eller
utviklingshemmede. Utvalget har derfor valgt
ikke & dele opp kapittelet etter ulike diagnoser/
undergrupper, men vil presisere det hvis et tiltak
eller lignende er rettet mot en spesiell diagnose/
undergruppe.

11.2 Deltakelsei arbeidslivet

Ifolge Statistisk sentralbyrdas (SSB) arbeids-
kraftundersekelse fra 2022, er 37,5 prosent av
funksjonshindrede sysselsatt.

A ha en jobb er viktig béade for individet og for
samfunnet. A ha en jobb gir muligheter til selvrea-
lisering og sosial inkludering. Det gir enkeltmen-
nesker ekonomisk selvstendighet og motvirker
fattigdom. P4 det samfunnsmessige planet utjev-
ner hoy sysselsetting skonomiske og sosiale for-
skjeller og fremmer kjonnslikestilling. At flere er i
jobb og betaler skatt, muliggjer ogsa finansiering
av velferdsstaten. Flere stortingsmeldinger under-
streker viktigheten av hey sysselsetting.? Derfor
har det veert et politisk mantra at «de som kan
jobbe, skal jobbe». Dette blir ogsd omtalt som
«arbeidslinjen». Stortingsmelding 35 Velferdsmel-
dingen presenterte arbeidslinjen slik: «Arbeids-
linja betyr at virkemidler og velferdsordninger —
enkeltvis og samlet — utformes, dimensjoneres og
tilrettelegges slik at de stotter opp under maélet
om arbeid til alle». I Stortingsmelding 8 Mennes-
kerettar for personer med utviklingshemming, sier
regjeringen felgende:

Malet til regjeringa er full sysselsetjing. Alle
som kan og vil jobbe, skal f4 moglegheit til det.
Regjeringa legg arbeidslinja til grunn i arbeids-
og velferdspolitikken. Derfor ma fellesskapet

Organisasjonen for ekonomisk samarbeid og utvikling
(OECD) (2022)

2 Statistisk Sentralbyré (SSB) (2023a)
3 Meld. St. 46 (2012-2013)
4 Meld. St. 35 (1994-1995)
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stille meir opp med aktive tiltak for 4 hjelpe folk
i arbeid. Regjeringa skal gjere det lettare for
fleire & delta i opplering og kompetansehe-
ving. Det er saerleg viktig 4 fa unge menneske
som i dag far passive trygdeytingar, over i akti-
vitet. Det skal bli lettare for personar som lever
pa trygd, 4 kombinere trygd med arbeid. Folk
med nedsett funksjonsevne og helsemessige
utfordringar skal mete eit arbeidsliv som er
opent og inkluderande.”

A std utenfor arbeidslivet har ekonomiske konse-
kvenser. Dette er langt pa vei villet politikk, og en
konsekvens av arbeidslinjen. Det skal lenne seg a
jobbe. Motsatsen blir logisk nok at det straffer seg
ikke & jobbe. Det er ogsa andre kostnader ved ikke
4 ha en tilknytning til arbeidslivet. Nar vi moter
nye mennesker, innleder vi ofte samtalen med &
sporre «Hva jobber du med?» Videre kan vi, nar vi
vet hva noen jobber med, ogsa utlede mye annen
informasjon om vedkommende - blant annet
hvilke interesser de har, hvordan helsetilstanden
deres er, og hvor de kan tenkes a plasseres sosio-
okonomisk. For de fleste av oss er det slik at det
man gjor, reflekterer det man har.b

De aller fleste opplever ogsd det 4 vere i
arbeid som en kilde til helse.” Ifelge forskningen
er det positivt for bade den fysiske og psykiske
helsen & vaere i jobb. Samtidig er det ogsé slik at &
vaere arbeidsledig eller pad annen maéte utenfor
arbeidslivet over lengre tid, assosieres med déarli-
gere helse. Forskningen viser at dette ogsa gjel-
der for funksjonshindrede. Generelt sett kan man
si at de positive helseeffektene man far ved & vaere
i jobb, veier opp for helserisikoene. A vaere i jobb
sikrer deg ekonomisk selvstendighet; det kan gi
deg selvtillit, mestringsfolelse og sosial status; det
meter psykososiale behov i et samfunn der & veere
i lennet arbeid er normen. Alt dette er viktige ele-
menter i seg selv, men kan ogsa fore til okt helse-
gevinst.8

Mange funksjonshindrede som stir utenfor
arbeidslivet, ensker seg en jobb. Pr. 2020 er andelen
28 prosent, noe som tilsvarer omtrent 105 000 per-
soner.? Tross sterk satsing pa arbeidsrettede til-
tak gjennom flere artier, har norske myndigheter
ikke lykkes med a utvikle et samlet sett av virke-
midler som sikrer funksjonshindrede inkludering
i arbeidslivet. Gapet mellom majoritetsbefolknin-

Meld. St. 8 (2022-2023)
Bambra (2013)

Fugelli & Ingstad (2014)
Waddel & Burton (2006)
Bufdir (2015b)
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gens yrkesdeltakelse og funksjonshindredes er
sterre i Norge enn i andre land det er naturlig a
sammenligne oss med.1? Det er et tankekors at
sysselsettingsgraden har veert stabilt lav til tross
for konjunktursvingninger. I dagens Norge har vi
lav arbeidsledighet og et meget godt arbeidsmar-
ked. Alt skulle i s& mate ligge til rette for okt inklu-
dering av funksjonshindrede i lennet arbeid. Nar
dette likevel ikke skjer, er det fordi funksjonshin-
drede meoter ulike barrierer pa vei inn i yrkeslivet,
noe vi skal se nzermere pa i det felgende.

Likestillings- og diskrimineringsloven skal hin-
dre diskriminering blant annet pa grunn av funk-
sjonshindring, og har en egen paragraf som omfat-
ter arbeidslivsdiskriminering. Det kan tilkjennes
oppreisning og erstatning for brudd pa denne
paragrafen. Diskrimineringsnemnda avgjer klager
om diskriminering og skal vare et alternativ til
domstolsbehandling. Diskriminering pa grunn av
funksjonshindring er et av diskrimineringsgrunn-
lagene nemnda far flest saker pa.1!

11.3 Samfunnsgkonomisk analyse avde
okonomiske effektene av a fa flere
funksjonshindrede sysselsatt

Det er liten tvil om at det er mulig & sysselsette
langt flere funksjonshindrede enn det som er til-
felle i dag, og at dette vil veere samfunnsekono-
misk lennsomt. Vi skal se pa en slik samfunnseko-
nomisk analyse i det folgende. Det ma dog under-
strekes at selv om en samfunnsekonomisk ana-
lyse skulle vise seg at tiltak for & redusere funk-
sjonshindrende barrierer pa arbeidsmarkedet er
ulennsomme, har de likevel en verdi ut ifra krite-
rier som ikke lar seg prissette — som nevnt over
om fellesskapsfolelse, selvtillit og felelsen av a
veere en likeverdig samfunnsborger.

En oppdatert analyse fra OsloMet fra 2023
viser at ved en stigning i sysselsettingsandelen
blant funksjonshindrede pa 15 prosent, det vil si at
den samlede sysselsettingsandelen eker fra 38
prosent til 43 prosent, vil den samfunnsekono-
miske gevinsten over en tidshorisont pa 10 ar
veere 1 gjennomsnitt ca. 1 300 000 kr. pr. funksjons-
hindret som kommer i arbeid (netto natidsverdi).
Det tilsvarer i alt omtrent 25,7 milliarder kr. i 2022-
priser. Tar vi utgangspunkt i de samme forutset-
ningene, men antar i stedet at sysselsettingsande-
len oker med 50 prosent, det vil si at sysselset-

10 Organisasjonen for ekonomisk samarbeid og utvikling
(OECD) (2022); Hvinden og Halvorsen (2011)

11" Digkrimineringsnemnda (2023)
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tingsandelen eker fra 38 prosent til 57 prosent,
vokser det samfunnsekonomiske overskuddet
betydelig. Den samlede samfunnsekonomiske
gevinsten beregnes da til 85,5 milliarder kr. De
helsemessige gevinstene er vanskeligere & kart-
legge, men forskerne mener likevel at det ikke er
urealistisk at helseforbedringer og redusert bruk
av helsetjenester kan utgjere minst 100 000 kro-
ner per ar per person som felge av deltagelse i
arbeidsrettede tiltak for deltakere med psykiske
lidelser. Forskerne har av forsiktighetshensyn
kun vurdert gevinster over en tidrsperiode. Siden
mange i malgruppen vil kunne ha flere potensielle
ar som yrkesaktiv, kan gevinstene vaere undervur-
dert.1?

Nar det gjelder «break-even» analysene, skri-
ver rapportforfatterne folgende:

Vi har ogsa gjennomfert «break-even»-analy-
ser av lennstilskudd, funksjonsassistanse i
arbeidslivet og utdanning som oppleeringstil-
tak. For funksjonsassistanse har vi beregnet at
tiltaket vil veere samfunnsekonomisk neytralt
ved arlige gjennomsnittlige kostnader opp til
345 800 kr. (i 2022-priser) per individ som kom-
mer iarbeid. For at resultatet skal bli bide sam-
funnsekonomisk og budsjettekonomisk lenn-
somt kan de érlige gjennomsnittlige kostna-
dene knyttet til bruk av funksjonsassistanse
ikke overstige 266 900 kr. (i 2022-priser) per
individ som kommer i arbeid. For lennstil-
skudd har vi beregnet hvor mange som ma
komme i arbeid som en folge av tiltaket, og
ikke pa egenhand, for at det skal vaere sam-
funnsekonomisk lennsomt. Hvis lennstilskudd
dekker halvparten av lennen vil tiltaket veere
lennsomt selv om opp til 42 prosent av delta-
kerne av tiltaket ville ha kommet i jobb uten til-
taket. [...] Med en tidshorisont pé 10 ar, finner
vi at utdanningstiltak er samfunnsekonomisk
lennsomt sé lenge de arlige kostnadene knyttet
til tiltaket ikke overstiger 103 000 kr. per indi-

vid som kommer i arbeid (2022-priser).
Forskningslitteraturen fremhever at effek-
ten av utdanning er av mer langsiktig karakter.
For & fi et bilde av de langsiktige virkningene
har vi utvidet tidshorisonten til 15 ar. Analysen
viser at utdanningstiltak vil vaere samfunnseko-
nomisk lennsomt over en tidshorisont pa 15 ar,
sa lenge de arlige kostnadene knyttet til utdan-
ningstiltak ikke overstiger 419 900 kr. per indi-

vid som kommer i arbeid (2022-priser).
Legard, El-Amrani og Gleinsvik (2023)

12 Legard, El-Amrani & Gleinsvik (2023)
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Rapporten levner liten tvil om at det er samfunns-
okonomisk sveert lennsomt & arbeide aktivt for a
oke sysselsettingen for funksjonshindrede, og at
man kan bruke betydelige ressurser pa arbeids-
markedstiltak uten at tiltakene blir ulennsomme.

11.4 Barrierer for deltakelse
i arbeidslivet

Funksjonshindrede meoter barrierer for deltakelse
i arbeidslivet pa naer sagt alle stadier, bade i anset-
telsesprosessen, og videre gjennom det & fa tilret-
telegging slik at det er mulig & st i jobben over
tid. Vi ser pa noen av disse barrierene i det fol-
gende.

Sosiale ting er det vanskeligste med Asperger.
For at folk med Asperger ikke skal fole seg
utenfor sd kan mer veere tilrettelagt for folk
som ikke liker sosiale ting, som for eksempel
jobbintervju.

Innspill til utvalget via nettsiden fra «Benny», 12 ar.

11.4.1 Holdninger og fordommer

Det er gjort en rekke holdningsundersekelser
blant arbeidsgivere og funksjonshindrede jobbse-
kere. Gjennomgaende viser disse at en del
arbeidsgivere har fordommer om for eksempel
hoyere sykefraveer og lavere produktivitet hos
funksjonshindrede. Forskningen viser ogsd at
funksjonshindrede blir diskriminert i alle faser av
tilsettelsesprosessen. De blir sjeldnere invitert pa
jobbintervju hvis de opplyser om at de er funk-
sjonshindret, og de opplever at jobbintervjuene
blir avsluttet idet funksjonshindringen blir «opp-
daget» av intervjuer. Nedenfor folger et kort sam-
mendrag av funnene fra noen av disse undersgkel-
sene. Enkelte diagnosegrupper erfarer ogsa at de
blir utstengt fra enkelte yrker med begrunnelse i
sin diagnose, og ikke etter en individuell vurde-
ring, se innspill i boks 11.1 fra ADHD-foreningen.

Jeg har opplevd at jobbintervjuer blir stoppet
nar jeg sier jeg har ADHD.

anonymt innspill fra nettsiden

Svalund og Hansen (2014) har undersekt arbeids-
giveres holdninger til inkludering av funksjons-
hindrede i arbeidslivet. De viser at en vesentlig
del av arbeidsgivere er enig i en pastand om at
funksjonshindrede har lavere arbeidskapasitet
enn andre ansatte, og at funksjonshindrede
ansatte har heyere sykefraveer enn andre ansatte.

P4 hoy tid

Virksomhetene som oppgir at de hadde funksjons-
hindrede ansatte, gir uttrykk for mer positive
holdninger enn virksomhetene som ikke har slik
erfaring.

Fyhn et al. (2021) undersegkte arbeidsgiveres
vurderinger av fiktive jobbsgkere med ulike for-
mer for funksjonsvariasjoner, ved bruk av vignet-
ter. De fiktive jobbsekerne i studien ble vurdert
opp mot en referansekategori, som i dette tilfellet
ble beskrevet som en kvinnelig eneforserger.
Sannsynligheten for 4 bli vurdert positivt var hey-
ere for personer med nedsatt hersel sammenlik-
net med referansekategorien, og signifikant
lavere for rullestolbrukere, personer med nedsatt
syn og for personer med psykiske lidelser.
Arbeidsgivernes skepsis til de fiktive jobbsekerne
med psykiske lidelser handlet saerlig om negative
forestillinger knyttet til sosial samhandling, i til-
legg til mulig ekt arbeidsmengde for kolleger. Nar
det gjelder rullestolbrukere og personer med ned-
satt syn, trekkes tilrettelegging fram som en barri-
ere for inkludering. Videre finner studien at
arbeidsgivere som rapporterte at de hadde tidli-
gere erfaringer med ansatte som liknet den fiktive
jobbsgkeren, vurderte disse mer positivt enn
arbeidsgivere uten slik erfaring.

Forskere ved OsloMet undersekte i 2019 om
rullestolbrukere ble innkalt til jobbintervju pa lik
linje med andre hvis de oppga at de brukte rulle-
stol i seknaden. Resultatet fra undersekelsen var
at rullestolbrukere ble tydelig diskriminert. En
som oppga at hen satt i rullestol matte seoke
omtrent dobbelt s& mange jobber som andre for &
bli invitert til et jobbintervju. Arsakene til diskri-
mineringen var sammensatte. Forskerne hadde
kun sekt pa stillinger der en rullestol ikke var til
hinder for & gjennomfere de ordinaere arbeidsopp-
gavene, og de undersokte ogsd hvorvidt bedrif-
tene som diskriminerte rullestolbrukerne hadde
kontorplasser i utilgjengelige lokaler. De fant
ingen slik sammenheng. De tok si kontakt for et
intervju med arbeidsgiverne, fortalte om underse-
kelsen og ba dem kommentere pa hvorfor de
hadde, eller ikke hadde, kalt inn rullestolbruke-
ren til jobbintervju. Noen arbeidsgivere var
bekymret for produktiviteten, og antok at rulle-
stolbrukeren ville veere mindre effektiv pa jobb
enn andre. Andre pekte pa sosiale faktorer, som at
man pleide 4 dra pd hyttetur eller andre turer
sammen, og at de antok at det ville bli umulig for
en rullestolbruker & vaere med péa grunnet tilgjen-
gelighetsbarrierer.!® Andre igjen var redd for at
arbeidsmiljoet ville lide. Som en av arbeidsgiverne

13 Bjernshagen & Osterud (2021)
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som hadde diskriminert rullestolbrukere i under-
spkelsen sa:

Jeg er jo litt, jeg blir jo litt redd for at det kan
veere, at det kan veere en, at det kan vare en
sann krepling som pa en mate ikke bidrar, som

pa en mate heller trekker energi fra gruppen
da.
Bjornshagen & Osterud (2021)

Bjernshagen og Ugreninov (2021a) har ogsé
undersgkt holdninger til 4 inkludere unge med
psykiske helseutfordringer blant virksomheter.
Det er i utgangspunktet fa av virksomhetene som
oppgir at de er opptatt av & inkludere unge med
psykiske helseutfordringer. Virksomhetene i
Bjernshagen og Ugreninovs studie har ogsé fatt
spersmal om de ville ha innkalt en kvalifisert kan-
didat til intervju, hvis CV-en viste at vedkom-
mende i en periode ikke hadde jobbet eller stu-
dert pga. psykiske helseutfordringer. Rundt 30
prosent oppgir at de ville ha innkalt en kvalifisert
kandidat til intervju.

Chhabra (2021) har undersokt erfaringer med
diskriminering i ansettelsesprosesser blant unge
med nedsatt syn. Informantene forteller om inter-
vjuer som ble avsluttet da det ble kjent at vedkom-
mende hadde nedsatt syn, mens andre forteller
om at de ikke ble innkalt til intervju i det hele tatt.
Manglende kvalifikasjoner og at de ikke passet
inn i organisasjonen ble trukket fram som begrun-
nelser for avslag. Flere av informantene opplevde
at potensielle arbeidsgivere hadde lite eller ingen
kunnskap om personer med nedsatt syn, og at de
ofte satte likhetstegn mellom nedsatt syn og redu-
sert arbeidskapasitet eller redusert kognitiv kapa-
sitet.14

Det er et tankekors at den omfattende diskri-
mineringen avdekket av forskningen, ikke gjen-
speiles i omfanget av denne typer saker i Diskri-
mineringsnemda. I USA har det blitt gjennomfort
et tilsvarende felteksperiment som det norske, for
& avdekke diskriminering av jobbsekere som
oppga at de var rullestolbrukere. Et interessant
funn her er at rullestolbrukere diskrimineres i
ansettelsesprosessen i smé bedrifter, men ikke i
mellomstore og store bedrifter.!® Tilsvarende for-
skj%ler finner vi ikke i det norske felteksperimen-
tet.

14 Bufdir (2022b)
15 Ameri et al. (2018)
16 Bjgrnshagen & Ugreninov (2021)
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Boks 11.1 Personer med ADHD trenger
tilrettelegging

Personer med ADHD trenger tilrettelegging i
arbeidslivet. God kartlegging av ressurser og
utfordringer er viktig med tanke péa hensikts-
messig tilrettelegging, valg av yrke og arbeids-
oppgaver. Personer med ADHD er per i dag
ekskludert fra enkelte yrker, slik som for
eksempel en karriere innenfor politi og forsva-
ret. Andre skandinaviske land har ikke samme
praksis, men apner for individuell vurdering.

Innspill fra ADHD Norge (30.05.22)

11.4.2 Mangel pa utdanning og kvalifisering

Utvalget har i kapittel 9: Grunnskole og viderega-
ende oppleering og 10: Hoyere utdanning gatt gjen-
nom utfordringene og barrierene funksjonshin-
drede meter i utdanningslepet. Det er selvsagt
ogsd et hinder ikke 4 ha den rette kompetansen i
mote med arbeidslivet. Funksjonshindrede har
4,5 ganger heyere sjanse for a veere i arbeid der-
som de har tatt heyere utdanning.!” Nar vi vet at
64 prosent av elever med bevegelseshemming fal-
ler fra i videregiende oppleering,!® er folgelig pro-
sentandelen som tar heyere utdanning i denne
gruppen sveert lav. Digitaliseringen av arbeidslivet
foregar dessuten na i raskt tempo, slik at noen av
de ufagleerte arbeidsoppgavene enkelte funksjons-
hindrede har hatt, blir automatisert.

Selv med fullfert videregdende skole, kan det
vaere utfordrende & ta hoyere utdanning. NAV kan
gi stotte til utdanning ved vedtak om arbeidsavkla-
ringspenger (AAP). Disse er begrenset til 3 ar,
men kan unntaksvis utvides til 5 &r. Det kan veere
ekstra krevende & ta en grad pd normert tid for
funksjonshindrede studenter, og det er ogsa
begrenset med jobbmuligheter etter endt bachel-
orgrad. Mange jobber krever mastergrad, og det
vil mange funksjonshindrede studenter ikke ha
okonomi til 4 ta, gitt 3-4rs grensen pad AAP-ytelsen
som NAV i all hovedsak praktiserer.

Funksjonshindrede elever blir i mange tilfeller
automatisk fritatt fra karakterer i alle eller noen
fag. Dette har konsekvenser for videre opptak til
studier. De som ikke har vitnemal fra viderega-

17 Bufdir (2015h)
18 Finnvold (2013)
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Figur 11.2 Sysselsatte bevegelseshemmede som ikke er ufgretrygdet

Statistisk sentralbyra (SSB) (2022¢)

ende skole, ma folgelig soke studier pa bakgrunn
av realkompetanse for & vaere i posisjon til &
komme inn pad heyere utdanning. Kravet for &
kunne soke om opptak pa grunnlag av realkompe-
tanse, er at man ha fylt 25 ar og har relevant kom-
petanse til et studium som kan veie opp for at du
ikke fyller de vanlige opptakskravene.!?

11.4.3 Manglende universell utforming

Malet om et universelt utformet samfunn er fort-
satt et stykke unna. Dette gjor arbeidsmarkedet
mindre tilgjengelig for eksempel for bevegelses-
hemmede, horselshemmede og svaksynte som er
avhengige av tilgjengelige, eller universelt utfor-
mede, arbeidsplasser.

I lov om likestilling og forbud mot diskrimine-
ring (likestillings- og diskrimineringsloven) §1
Formaél, heter det at «Likestilling forutsetter til-
gjengelighet og tilrettelegging.» Loven gjelder pa
alle samfunnsomrader, ogsé i arbeidslivet. Kapittel
3 iloven omhandler universell utforming og tilret-
telegging, og inneholder folgende unntak:

Plikten gjelder ikke utforming eller tilretteleg-
ging som innebarer en uforholdsmessig byrde
for virksomheten. Ved vurderingen skal det
seerlig legges vekt pa

19 Samordna opptak (2013c); Se mer om dette i kapittel 10:
Hoyere utdanning.

a) effekten av 4 fijerne barrierer for personer
med funksjonsnedsettelse

b) om virksomhetens alminnelige funksjoner
er av offentlig art

¢) kostnadene ved tilretteleggingen

d) virksomhetens ressurser

e) sikkerhetshensyn

f) vernehensyn.
Likestillings- og diskrimineringsloven (2018)

Det er flest arbeidsplasser i privat sektor og
offentlig eide foretak. Om lag 2 av 3 arbeidstakere
jobber i disse. I overkant av 1 av 5 jobber i kom-
muneforvaltningen mens 1 av 10 jobber i statsfor-
valtningen. Privat sektor og offentlig eide foretak
omfatter privat neeringsvirksomhet og offentlig
kontrollerte foretak.2

Statsbygg skal tilby gode og funksjonelle loka-
ler for statlige virksomheter. Alle deres bygg skal
veere 1 samsvar med prinsippene om universell
utforming. Dette gjelder bade eksisterende bygg
og nye prosjekter. Mélet er at alle Statsbyggs
arbeids- og publikumsbygg skal veere universelt
utformet innen 2025. En oversikt viser at 311 byg-
ninger ble ferdigstilt som universelt utformet i
perioden 2011-2016. For perioden 2017-2025 gjen-
star det 4 gjore i overkant av 400 bygg med nesten
850 000 kvadratmeter universelt utformet.2! Per i
dag er 25 prosent av inngangspartiene i offentlige

20 Statistisk Sentralbyra (SSB) (2023b)
21 Statshygg (2017)
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bygninger tilgjengelige for brukere av elektrisk

rullestol.

Likestillings- og diskrimineringsnemnda la ter-
skelen for 4 kunne paberope seg uforholdsmessig
byrde lavt. I forarbeidene til ny likestillings -og
diskrimineringslov ble dette dreftet, og det ble
poengtert at dette skulle strammes inn.?% Det er
vanskelig 4 se at dette har skjedd i sterre grad ut
ifra avgjerelsene nemnda har gjort siden oppret-
telsen i 2018.

Dette betyr at en stor andel av de fysiske
arbeidsplassene pa det norske arbeidsmarkedet
ikke er universell utformet. Det er ogsd utfor-
drende & fa stotte til tilrettelegging av en arbeids-
plass. Man kan seke NAV om stenad til hjelpemid-
ler som er nedvendige for at man skal fi utfert
arbeidet, samt at man kan f4 dekket kostnader til
ombygging av maskiner for at man skal kunne
nyttiggjere seg utstyret.?> Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) har gjennomfert en
sperreundersekelse av 500 arbeidsgivere i offent-
lig og privat sektor. Her kommer det frem at en
stor del av arbeidsgiverne har manglende kunn-
skap om tilrettelegging:

— Kun to av ti bedrifter (22,8 prosent) har kjenn-
skap til hvilke tilretteleggingsbehov det kan gis
okonomisk statte til.

— Kun halvparten av bedriftene vet hvor de kan
innhente informasjon eller fa hjelp til tilrette-
legging av arbeidsplassen.

FFO gjennomferte i tillegg en sperreunderse-
kelse blant funksjonshindrede selv om deres erfa-
ringer med arbeidslivet. Undersekelsen viser at
heller ikke funksjonshindrede i sarlig grad kjen-
ner til hvilke tilretteleggingsbehov NAV gir offent-
lig stotte til (43 prosent), eller hvor informasjon
om dette kan innhentes (58 prosent) 24

Stetten NAV kan gi gjelder imidlertid bare en
begrenset del av hva som kan behoves av ombyg-
gingsbehov pa en arbeidsplass for 4 fa den til &4
fungere for eksempelvis en rullestolbruker. NAV
gir ikke stotte til maskiner, driftsmidler, hjelpe-
midler eller utstyr som det ma forventes skal fin-
nes for at virksomheten skal ha en ordinzer drift.
Herunder fortolkes for eksempel heis, elektriske
derapnere, parkeringsplasser, o.l. Slike utgifter
kan veaere krevende for en virksomhet, og ufor-
holdsmessig byrde kan ifolge loven paberopes.

22 Prop. 81 L (2016-2017)
23 NAV (2019)
24 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
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11.4.4 Kurantvedtak og arbeidsavklaring

Mange funksjonshindrede vurderes ikke som
aktuelle for arbeidslivet av NAV, og uferetrygdes
uten noen form for arbeidsavklaring. Flesteparten
av unge voksne med utviklingshemming far ved-
tak om uferetrygd allerede i en alder av 18-19 ar.2
Dette skjer utelukkende pd bakgrunn av deres
diagnose og uten at deres arbeidsevne blir vur-
dert. Ifelge Folketrygdloven §12-5, den sékalte
«Kurantparagrafen», er NAV fritatt fra kravet om &
gjennomfere en slik arbeidsevnevurdering for
personer med diagnosen utviklingshemming, og
de far automatisk innvilget uferetrygd. Tidligere
lod paragrafen at kurantvedtak kunne innvilges til
personer med «alvorlig utviklingshemming».
Ordet «alvorlig» ble fijernet fra vedlegget til
Arbeids- og velferdsdirektoratets rundskriv til fol-
ketrygdloven kapittel 12, og resultatet var at prak-
tisk talt alle med f.eks. Downs syndrom fikk ved-
tak om uferetrygd uten & gjennomga en arbeids-
evnevurdering.

Ogsa andre grupper av funksjonshindrede
opplever at veien til uferetrygd kan veere for kort.
Funksjonshindredes organisasjoner opplever at
unge med synlig funksjonshindring, for eksempel
rullestolbrukere, blir undervurdert i systemet. De
rapporterer ogsé at det skjer lite eller ingen avkla-
ring i forbindelse med arbeidsevnevurderingen,
og at det naermest oppfattes som en «ventepost»
for NAV kan innvilge uferetrygd. Samtidig opple-
ver andre en motsatt utfordring ved at de ikke blir
trodd av NAV néar de opplyser at de har nedsatt
arbeidsevne, og at de sliter med 4 f innvilget ufe-
retrygd.26

NAV-direkter Hans Christian Holte papekte i
mete med utvalget at NAV har politiske foringer i
budsjettproposisjoner og tildelingsbrev. Disse slar
fast at NAV i sin oppfelging spesielt skal prioritere
folgende oppgaver og grupper spesielt i NAVs
oppfelging:

— Unge arbeidsledige under 30 ar og unge

med nedsatt arbeidsevne under 30 ar

— Innvandrere fra land utenfor EQS

— Langtidsledige og dagpengemottakere som

neermer seg slutten pa dagpengeperioden

— Mottakere av arbeidsavklaringspenger

(AAP), herunder mottakere som nsermer

seg slutten pd AAP-perioden.

Dermed er de som allerede har fatt innvil-
get en inntektssikring som uferetrygd ikke

25 Wendelborg & Tassebro (2018)
26 Unge funksjonshemmede (2016)
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blant de gruppene som er spesielt prioritert for

en arbeidsevnevurdering.
Hans Christian Holte i samtale med utvalget (08.09.22)

Mange funksjonshindrede vil dermed aldri fa vur-
dert sin arbeidsevne av NAV. Betydningen av en
arbeidsevnevurdering er viktig fordi den vil inne-
beere at NAV ma vurdere ulike arbeidsrettede til-
tak for & se pa i hvilken grad vedkommende har
reelle muligheter for en jobb med for eksempel en
delt lonn-trygd losning.

Stortingsmelding 8 Menneskerettar for perso-
nar med utviklingshemming viser til undersokelser
som hevder at 96,7 prosent av personer med en
utviklingshemming far uferetrygd, og av disse har
97,3 prosent 100 prosent uferegrad. Videre vises
det til NOU 2016: 17 Pa lik linje hvor kurantsak-
systemet diskuteres og at diagnosen utviklings-
hemming foreslas fjernet fra lista over kurantsa-
ker. Arbeids- og inkluderingsdepartementet har
sa konkludert med at & fijerne utviklingshemming
fra listen, ikke vil bedre den utviklingshemmedes
rett til & f4 vurdert egne muligheter til & komme i
arbeid. Vedlegget til Arbeids- og velferdsdirekto-
ratets rundskriv om kurantsaker inneholder ingen
endring i vilkdrene for rett til uferetrygd, men
Arbeids- og velferdsdirektoratet endret teksten i
vedlegget i mai 2021. Na kan den utviklingshem-

Pa hoy tid

mede fi saken sin behandlet som en kurantsak i
tilfeller der det Klart gar fram at vedkommende
ikke kan fungere i ordinzert arbeid.?’ Det er ikke
Kklart for utvalget om denne endringen har fort til
en reell praksisendring i disse sakene.

11.4.5 Kjonnsforskjeller

Det er minimale Kkjennsforskjeller vedrerende
funksjonshindredes sysselsettingsgrad. Kvinner i
majoritetsbefolkningen generelt har lavere syssel-
settingsgrad enn menn og jobber mer deltid enn
menn. Sysselsettingsniviet for funksjonshin-
drede kvinner har det siste tidret, som man ser i
figur 11.3 nedenfor, variert noe i forhold til menn,
men i de siste arene er det liten forskjell. Hvis
denne utviklingen fortsetter, kan det se ut til at
funksjonshindre nuller ut kjennsforskjellene i sys-
selsettingsgraden. Bade nordisk og internasjonal
forskning viser at de stereotypiske oppfatningene
av funksjonshindrede star i kontrast til de stereo-
typiske oppfatningene av maskulinitet, og at menn
derfor ser ut til & «bli straffet> hardere enn kvin-
ner med tanke pd diskriminering pa grunn av
funksjonshindring i arbeidslivet.28

2T NAV (2021)
28 Ballo (2019)
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11.4.6 Tilgang til deltidsstillinger

Prosentvis er det vesentlig sterre andel av funk-
sjonshindrede personer som arbeider deltid enn i
befolkningen generelt, henholdsvis 44 prosent
versus 24 prosent.?? I 2020 arbeidet ca. 30 prosent
av funksjonshindrede menn i en deltidsstilling,
mens tilsvarende andel av funksjonshindrede
kvinner var 54 prosent. Det er viktig & ta med i
betraktningen at for mange funksjonshindrede er
muligheten til redusert arbeidstid en viktig tilret-

29 Bufdir (2015h)
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telegging, og en forutsetning for & kunne vaere i
arbeid. I dagens politiske klima, blir heltidsstillin-
gen fremhevet som det som er onskelig. Regjerin-
gen sendte i1 2022 en foreslatt endring i arbeidsmi-
ljgloven pa hering, der de nettopp styrker retten
til heltid. Dette gjor de ved & lovfeste en heltids-
norm og innfere dokumentasjonskrav ved anset-
telse i deltidsstillinger.

At flere skal slippe & jobbe ufrivillig deltid, vil
de fleste veere enige om at er et gode. Problemet
ved et ensidig heltidsfokus, kan likevel bli at dette
medfoerer feerre deltidsstillinger 4 seke pa for per-
soner som gnsker og har behov for 4 jobbe deltid,
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som for eksempel funksjonshindrede som har en
gradert uferetrygd.

11.4.7 Trygd, lenn og pensjonsrettigheter

For noen funksjonshindrede vil det & inneha en
heltidsstilling aldri kunne la seg gjennomfere.
Mange har likevel det som kalles restarbeidsevne.
Restarbeidsevne er gjenvaerende funksjon hos en
person som har nedsatt arbeidsevne pa grunn av
sykdom eller skade, det vil si at personen har
mulighet til & jobbe noe. Disse personene har ofte
fatt innvilget uferetrygd. Folketrygdens ufere-
trygd er utformet slik at det skal lenne seg a for-
seoke seg i arbeid. Den 1. januar 2015 ble uferepen-
sjon erstattet med uferetrygd, og det ble gjort en
rekke endringer for a gjore det lettere for perso-
ner med uferetrygd & delta i arbeidslivet med den
restarbeidsevnen man har. Uferegraden man blir
innvilget er i utgangspunktet fast, selv.om man
arbeider ved siden av. Man kan jobbe sa mye man
har mulighet til ved siden av uferetrygden, og
summen av uferetrygd og inntekt vil alltid veere
heyere enn uferetrygd alene.

Personer som mottar uferetrygd, far ogsa fast-
satt en inntektsgrense. Tjener man mer enn
denne grensen, vil man beholde hele lennsinntek-
ten, mens uferetrygden reduseres. Det er kun
den delen av inntekten som overstiger inntekts-
grensen som reduserer uferetrygden. Man far da
en endret utbetalingsgrad, men ingen endring i
uforegrad. Inntektsgrensen per ar er 0,4 G (fri-
belep) for de som har 100 prosent uferegrad. Der-
som man har gradert uferetrygd, vil man fi en
individuell inntektsgrense basert pa uferegrad, fri-
belop og inntekt. Med den gamle ordningen
kunne man tjene opptil 1G i dret uten at uferepen-
sjonen ble avkortet og revurdert. Tjente man mer
enn 1G falt imidlertid trygden bort i sin helhet.
Endringene var ansett som positive, men har ogsa
medfert at enkelte ufere som jobber gradert blir
sittende igjen med sveert lite av uferetrygden sin.

A ha en jobb medforer for de fleste av oss ogsa
& opptjene seg pensjonsrettigheter. Personer som
har en gradert uferetrygd, opptjener lavere pen-
sjon enn vanlige lennsmettakere siden de i all
hovedsak mottar uferetrygd som hovedinntekt.
Hvis man derimot far benytte seg av tiltaket lenns-
tilskudd gér derimot dette tilskuddet til arbeidsgi-
ver, mens arbeidstaker far full lenn og beholder
dermed alle rettigheter og opptjener heyere pen-
sjon.

0 G - Folketrygdens grunnbelep, per 1. mai 2022 var kr
111 477. 0,4 G 12022 var altsi kr 44 590.
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Boks 11.2 «A arbeida skal lenna seg», men
staten tar 65 prosent av lgnna nar
ufaretrygda Mats jobbar

Uferetrygda som klarer a ha ei deltidsstilling,
blir trekt sa kraftig i trygda at det meste av
lena forsvinn. — Provoserande at arbeidsmi-
nisteren seier det alltid skal lenna seg & jobba.

— Det blir sagt offentleg at det skal lenna
seg 4 arbeida. Men ufere blir trekt mykje i
trygd nar dei har ein jobb ved sida av.

Det seier Mats Bendiksen i Bergen. Han
brukar rullestol og har vore sdkalla «ung ufor»
sidan han fylte 20 ar, pa grunn av ein medfedd
diagnose. [...]

For Bendiksen er reknestykket slik:

Full uferetrygd hadde gitt 315.000 kroner
minus skatt. Nar han i staden jobbar halvt, er
lenna rundt 280.000 kroner inkludert feriepen-
gar. Men trygdereglane gjer at Nav da ma
trekka tilbake 65 prosent av trygda for det han
tener over fribelopet pa 45.000 kroner. Deret-
ter betaler han vanleg inntektsskatt pd sum-
men av lon og trygd.

— Netto sit eg berre att med 100.000 kroner
meir i aret nar eg jobbar femti prosent enn om
eg hadde tatt ut full uferetrygd.

Utdrag fra NRK av Leland (2023)

INOU 2019: 7 Arbeid og inntektssikring ble det
foreslatt at uferetrygden gjores mer arbeidsorien-
tert, ved en omlegging som bidrar til at personer
med gradert uferetrygd blir mer attraktive pa
arbeidsmarkedet. Et hovedelement i forslaget er
innfering av det ekspertgruppen kalte «helsejus-
tert lonn», der et uferevedtak innebeerer et anslag
pa reduksjonen i produktivitet per time. Arbeids-
givere betaler en timelenn som bygger pa ordinaer
lonn, justert for reduksjonen i produktivitet. En
slik justert lenn vil redusere lennskostnadene for
arbeidsgiver, slik at det kan bli lennsomt & ansette
arbeidstakeren selv om arbeidsevnen er nedsatt
pa grunn av helseutfordringer. Arbeidstakeren
mottar uferetrygd som kompensasjon for at
lennsinntekten er lavere. Ekspertgruppen mente
at det ogsa ber gjeres andre tiltak for & bedre job-
bmulighetene, som tilrettelegging og oppfelging,
bistand til &4 finne jobb i privat sektor, eller mulig-
het for ansettelse med helsejustert lonn i offentlig
sektor. INOU 2021: 2 Kompetanse, aktivitet og inn-
tektssikring foreslas det at en slik ordning ber pro-
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ves ut, men at «trygdejustert lenn» er et mer tref-
fende begrep, som tydeliggjor at den justerte lon-
nen motsvares av at uferetrygd kompenserer for
redusert inntektsevne. Hensikten med trygdejus-
tert lonn er & redusere lennskostnadene for
arbeidsgiver som kompensasjon for helseutfor-
dringer som medferer lavere produktivitet. Trolig
vil det veere hensiktsmessig at vurderingen av den
justerte lennen gjores i forhold til en konkret
jobb, med spesifiserte arbeidsoppgaver. Vurderin-
gen vil da veere hvilken trygdejustert lenn som vil
gjore det skonomisk baerekraftig for arbeidsgiver
&4 ansette personen, til tross for den nedsatte
arbeidsevnen. Vurderingen mé gjeres i forhold til
en jobb som kan vare egnet for personen.

I samme utredning ble det ogsd vurdert a
erstatte uferetrygden med et varig lennstilskudd
til arbeidsgiver som sé utbetaler 100 prosent lenn
til arbeidstaker. Det ville gitt arbeidstakeren en
bedre eokonomisk situasjon, men ble forkastet
siden denne ordningen ville blitt dyrere for sta-
ten.3!

I Statsbudsjettet for 2023 foreslar regjeringen
et avgrenset forsek med arbeidsorientert ufere-
trygd for ufere under 30 ar, som en del av en akti-
vitetsreform for nye mottakere av arbeidsavkla-
ringspenger og uferetrygd. I forseket skal to nye
virkemidler kombineres: at ogsd personer som
har fatt vedtak om (arbeidsorientert) uferetrygd
skal fa tett oppfelging fra Arbeids- og velferdseta-
ten og at det avtales mellom partene i arbeidslivet
at lennen i disse tilfellene kan settes lavere enn
lonn fastsatt pa ordineere vilkar (trygdejustert
lenn). Det skal gis inntektssikring i arbeidsseker-
perioden. Mélgruppen for forseket er ikke de som
i dag kombinerer uferetrygd og ordinzert arbeid,
men unge som ellers ville fatt 100 prosent ufere-
trygd .32

11.5 Ulike tiltak for a fa flere i arbeid

Den stabilt lave yrkesdeltakelsen hos funksjons-
hindrede har blitt forsekt okt ved a4 innfere en
rekke ulike tiltak, pa ulike forvaltningsniva. Noen
er statlige arbeidsmarkedstiltak som forvaltes av
NAV. Andre tiltak baserer seg pé det etablerte tre-
partssamarbeidet, noen er i regi av ulike organisa-
sjoner, mange er prosjekter og noen tiltak er en
blanding av alle disse, der NAV, kommunen og
ulike organisasjoner samarbeider. I dette delkapit-
telet vil vi gjennomgéa noen av disse.

31 NOU 2021: 2; NOU 2019: 7
32 Prop. 1S (2022-2023)
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11.5.1 Staten - NAV

Forvaltningen av ulike arbeidsmarkedstiltak er
lagt til NAV. Hvilke prioriteringer NAV skal vekt-
legge gis av Arbeids- og inkluderingsdepartemen-
tet via det arlige tildelingsbrevet. Tildelingsbrevet
bygger pa omtale i budsjettproposisjoner, lover og
forskrifter samt presiseringer og krav som til
sammen blir det politiske grunnlaget for den
arlige arbeidsmarkedspolitikken.

Siden 2009 har NAV brukt betegnelsen «perso-
ner med nedsatt arbeidsevne». Dette omfatter alle
som har gjennomfert en arbeidsevnevurdering
som konkluderer med et betydelig behov for inn-
sats om personen skal komme i jobb.?? Ikke alle
funksjonshindrede vil kjenne seg igjen i beskrivel-
sen at de har nedsatt arbeidsevne.>* NAV vil like-
vel vurdere det som at man har det all den tid man
trenger bistand fra dem for & komme i arbeid, og
at denne statusen kan endres ved bruk av ulike
arbeidsmarkedstiltak. I dette delkapittelet vil vi for
enkelhets skyld forholde oss til NAVs ulike tiltak
til funksjonshindrede med nedsatt arbeidsevne.
NAV har noen tiltaksordninger de organiserer
selv, og andre som skjer i samarbeid med f.eks.
arbeid- og inkluderingsbedrifter. Vi vil ferst se pa
noen av tiltakene NAV organiserer pa egenhand,
for vi g over pa samarbeidstiltakene.

Lannstilskudd

Lonnstilskudd er en steotteordning hvor NAV dek-
ker en del av lennen til en arbeidstaker. Malet er &
hjelpe flere med & fi eller beholde en fast jobb.
Det kan gis lennstilskudd bade til private og
offentlige virksomheter. Det skilles mellom varig
og midlertidig lennstilskudd.

Midlertidig lennstilskudd vil si at en person fir
ordinaer lonn med sikte pa fast ansettelse i en hel-
eller deltidsstilling, mens arbeidsgiver far et til-
skudd til lennen i en begrenset periode. Det er
NAYV som vurderer om man har behov for ordnin-
gen. Varigheten pa tilskuddet skal vurderes og til-
passes deltakers behov. Perioden med lennstil-
skudd kan vare i inntil ett ar. For personer med
nedsatt arbeidsevne kan perioden vare i inntil to
ar. Lennstilskuddet beregnes pa grunnlag av stil-
lingsprosent og bestar av folgende: utbetalt lonn,
feriepenger, arbeidsgiveravgift av lennen og ferie-
pengene, og innskudd til obligatorisk tjenestepen-
sjon.

33 Hvinden & Halvorsen (2011)

34 Se Kkapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshindredes
rettigheter for begrepsavklaring.
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Varig lennstilskudd dekker maksimalt 75 pro-
sent av lennen det forste aret og deretter maksi-
malt 67 prosent. Tilskuddet er i utgangspunktet
varig, men det skal vurderes minst hvert halvar av
NAYV i samarbeid med virksomheten. Ved bedring
i arbeidsevnen eller nar andre tiltak vurderes som
mer hensiktsmessige, skal tilskuddet reduseres
eller falle bort.3

Sysselsettingsutvalget anbefalte i sin rapport
at bruken av midlertidig lennstilskudd burde oke
betydelig, og anvendes malrettet mot grupper
med serskilte problemer med & fi innpass i
arbeidslivet. De papeker likevel at:

I prinsippet kan lennstilskudd veere et alterna-
tiv til trygdejustert lenn. For arbeidsgiver vil de
to ordningene kunne gi samme reduksjon i
lennskostnader, og dermed de samme insenti-
vene til 4 ansette personer med nedsatt
arbeidsevne. De to ordningene vil ogsi mete
mange av de samme motforestillingene, blant
annet nar det gjelder mulig fortrengning av
andre arbeidstakere. Som en varig ordning for
ufere har likevel trygdejustert lonn flere forde-
ler sammenlignet med lennstilskudd. Tryg-
dejustert lenn gir en egkonomisk gevinst for
arbeidstakeren sammenlignet med 100 prosent
trygd, men summen av trygd og lenn blir like-
vel lavere enn full lenn. Det blir dermed en
egenandel for arbeidstakeren, som gir arbeids-
takeren et insentiv til & komme i en jobb pa
ordinzere vilkar, og det bidrar til & redusere
offentlige utgifter. Lonnstilskudd gis derimot
vanligvis slik at mottaker far ordineer tarifflonn,
uten noe skonomisk tap. Det kan innebare
storre risiko for dedvektstap i form av at til-
skuddet gis til en person som ogsé ville blitt
ansatt uten tilskuddet. Omfattende bruk av
varig lennstilskudd med 100 prosent vil ogsa gi
hoye utgifter for det offentlige. Det viser seg
ogsa ved at NAV i liten grad bruker varig lenns-
tilskudd, blant annet fordi det ellers over tid
ville tatt en stor del av tiltaksbudsjettet.26

Andre mener at man ber utvise forsiktighet ved
bruken av ordningen. NHOs bransjeforening
Arbeid & Inkludering peker pa at «ekt bruk av
lennstilskudd skaper fort en forventning fra
arbeidsgivere om at det alltid ma folge en sjekk
med hvis man skal ansette fra NAV, og kan semen-
tere en holdning om at personer utenfor arbeidsli-
vet ikke kan veere produktive».” Blant funksjons-

35 NAV (2023d)
36 NOU 2021: 2
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hindredes brukerorganisasjoner har meningene
veert delt. Noen er skeptiske til en varig ordning,
og mener som Arbeid & inkludering at ordningen
sender noen uheldige signaler om at funksjons-
hindrede ikke kan vare produktive nok til &
«veere verdt» vanlig lenn fra arbeidsgiver. Andre
mener ordningen ber brukes mer.

Funksjonsassistanse

Funksjonsassistanseordningen er finansiert over
statsbudsjettet, og forvaltet av NAV. NAV skriver
folgende om ordningen pé sine sider:

Funksjonsassistanse skal bidra til at du kan
skaffe deg eller beholde ordinzert arbeid hvis
du har fysiske funksjonsnedsettelser. Tiltaket
dekker utgifter til nedvendig, praktisk hjelp i
arbeidssituasjonen. [...] Blinde og svaksynte
kan ogsa fa funksjonsassistanse til ledsaging.
Du kan fa funksjonsassistanse hvis du er yrke-
saktiv, har en omfattende fysisk funksjonsned-
settelse eller sterkt nedsatt syn og har behov
for ordningen for 4 kunne veere i ordineert lon-
net arbeid. Assistenten skal ikke utfere dine
ordineere arbeidsoppgaver, heller ikke ved

sykefraveer, ferier eller lignende.
NAV (2021b)

Funksjonsassistansepotten i statsbudsjettet har
blitt okt i flere omganger, men er ikke en over-
slagsbevilgning.?® Personer med utviklingshem-
ming vil ikke kunne fi funksjonsassistanse jf. for-
skrift om arbeidsmarkedstiltak (tiltaksforskrif-
ten) kapittel 6, §6-3. I en dokumentasjonsrapport
fra 2022, konkluderer Uloba med at ordningen
med funksjonsassistanse, og méaten NAV Hjelpe-
middelsentral forvalter den pa, ser ut til effektivt &
bidra til at endel funksjonshindrede med assistan-
sebehov kan realisere sin rett til arbeid. Rappor-
ten peker ogsd pa forbedringspunkter; saksbe-
handlere i NAV, som har bidratt som informanter i
rapporten, mener enda flere funksjonshindrede
kunne veert sysselsatt om flere far tilgang til funk-
sjonsassistanse. Om flere funksjonshindrede stu-
denter kan nyttiggjere ordningen, vil dette kunne
medfere at flere av disse fullferer studiene og
kommer seg i jobb; flere grupper av funksjonshin-

37 Dagens Perspektiv (2021)

38 En overslagsbevilgning er en utgift hvor sterrelsen pa utgif-
tene er fastsatt av en regel. Overslagsbevilgning gir hjem-
mel til & overskride hvor mye som er bevilget mot etterfol-
gende framlegg for Stortinget, slik at om behov for okte
midler er til stede etter at anslaget er oppbrukt, finner man
likevel midler til formalet.
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drede ber komme inn under ordningen og BPA-
ordningen ma bli bedre. Saksbehandlerne utdy-
per det siste poengene ved a peke pd kommunene
som forvalter BPA-ordningen. I rapporten gir de
uttrykk for at funksjonshindrede mé fa innvilget
det timetallet de trenger i dagliglivet ogséa for &
orke & sta i jobb, helst i smidig samspill med den
statlige funksjonsassistansen.?? Satt pa spissen —
det hjelper lite 4 ha assistanse pd jobben, om man
ikke har nok BPA-timer til 4 f4 ordnet alt som mé
gjores for & gjore seg klar #il jobben.

Det er derfor viktig 4 se BPA-ordningen og
funksjonsassistanseordningen i sammenheng.
BPA-utvalget vil beholde funksjonsassistanse i
arbeidslivet som den fremtidige hovedlosningen
for funksjonshindrede som har behov for egen-
styrt personlig assistanse i tilknytning til arbeid.
Etter BPA-utvalgets syn ber det satses pa funk-
sjonsassistanse i arbeidslivet som et statlig sen-
tralt og viktig verktey for & oppna dette.*”

Arbeids- og utdanningsreiser

Hvis du har varige forflytningsvansker og ikke

kan reise til og fra arbeids- eller utdanningssted

med offentlige kommunikasjonsmidler, kan du
seke om stenad til arbeids- og utdanningsreiser.

Ordningen innebaerer at du kan fi transport med

drosje til og fra arbeid eller skole.

Om det mangler et kollektivtilbud i ditt naer-
miljo, er ikke det alene grunn til & fa dekket trans-
port dersom du i utgangspunktet kunne bruke
offentlig transport.

Du far ikke dekket transport hvis:

— duerelevigrunn- eller videregdende skole der
kommunen eller fylkeskommunen har ansva-
ret for & dekke reisen til skolen

— du mottar en full ytelse til livsopphold fra folke-
trygden eller hvis du allerede far dekket utgif-
ter til transport gjennom andre ordninger — for
eksempel:

« bil fra Folketrygden som kan benyttes til

arbeid eller utdanning

» daglige reiseutgifter fra NAV

« grunnstenad til transport til arbeid eller

utdanning

Du betaler en egenandel per reise til drosjesjafo-
ren. Egenandelsbelopet tilsvarer den rimeligste
kostnaden til transport med offentlig kommunika-
sjon med et tillegg pa 10 prosent.

39 Uloba Independent Living Norge (2022b)
40 NOU 2021: 11
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Arbeidsforberedende trening (AFT)

Arbeidsforberedende trening er et tilbud for dem
som trenger & jobbe i et tilrettelagt arbeidsmiljo
for de starter arbeidstrening i en vanlig bedrift.
AFT bygger pa en forskrift fra 2016, men har aner
tilbake til 1970-tallet da det ble etablert seerlig for
unge personer som hadde droppet ut av skolen.
Med det nye regelverket fra 2016 ble det et av fa
arbeidsmarkedstiltak som er spesialisert for per-
soner med nedsatt arbeidsevne og som har saerlig
usikre yrkesmessige forutsetninger. I tillegg ble
det metodiske innholdet kraftig endret. N& skal
fokus vaere pé avklaring, utpreving av arbeidsevne
og arbeidstrening i et tilrettelagt og skjermet
milje, herunder oppleering, Videre skal deltakerne
tilbys arbeidstrening i ordinaert arbeidsliv, og det
er mal om ansettelse i ordinaere virksomheter
eller videre utdanning. AFT er dermed et unikt til-
tak som innbefatter det faglige innholdet i de tre
tiltakene; avklaring, arbeidstrening og oppfoelging.
NAV stiller som krav at 50 prosent av deltakerne
skal avslutte AFT med overgang til jobb eller
utdanning.

I den siste evalueringen av AFT sier Oslo Eco-
nomics at en overvekt av deltakerne er under 30
ar, 63 prosent har pabegynt videregdende utdan-
ning og de fleste har stétt utenfor arbeid i mange
ar. Det papekes at mange av deltakerne har hel-
seutfordringer, med et flertall innen psykiske pla-
ger, og det stilles spersmal ved «om det er behov
for samhandling med helsetjenesten i behandlin-
gen av denne malgruppen». Videre diskuteres det
om tiltaksarrangerene bor fa anledning til 4 folge
opp deltakerne ogsé etter at de har kommet ut i
en jobb, for pd denne maten 4 oke andelen som
klarer & beholde et arbeidsforhold.*!

Varig tilrettelagt arbeid (VTA)

VTA er et statlig arbeidsmarkedstiltak rettet mot
personer som mottar, eller i naer fremtid ventes &
fa innvilget, uferetrygd og som har behov for spe-
siell og tilrettelagt oppfelging. Hensikten med
VTA er gjennom kvalifisering og tilrettelagte
arbeidsoppgaver a bidra til 4 utvikle arbeidstaker-
nes ressurser.*2 Deltakerne far tilbud om arbeid i
skjermet virksomhet, i form av vekstbedrifter
eller arbeids- og inkluderingsbedrifter. Innholdet i
VTAtiltaket, og hvordan det organiseres, varierer
stort. Mens noen VTA-tiltak er tilnaermet lik ordi-
neere arbeidsplasser med produksjon av varer og/

41 Oslo Economics (2020)
42 Tiltaksforskriften (2015)
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eller tjenester, har andre mer preg av a vere et
dagsenter.3 Personer som jobber i en VTA-bedrift
eller i en VTA-0** mottar 100 prosent uforetrygd,
og gjerne lenn (opptil 1G) i tillegg.

Da varig tilrettelagt arbeid opprinnelig ble
utviklet, var personer med utviklingshemming
seerlig i fokus, men tiltaket har i dag flere mal-
grupper. Andelen deltakere med utviklingshem-
ming er imidlertid gradvis blitt mindre, mens
andelen deltakere med psykiske lidelser®® og/
eller rus har okt.%6 Tiltaket ekspanderte serlig i
forbindelse med nedbyggingen av de psykiatriske
institusjonene pa 1990-tallet. At andelen deltakere
med utviklingshemming i tiltaket har gatt ned,
henger blant annet sammen med at stadig flere
andre grupper ensker tilbudet, samt at kravene til
arbeidsevne for 4 kunne delta, er heyere enn tidli-
gere. For 4 fa plass ved VTA-ordningen, maé
arbeidstakere ha arbeidsevne til & kunne fungere
med én veileder og fem arbeidstakere, samt at
arbeidstakerne ber kunne arbeide minst halv ordi-
ner arbeidstid per uke.*” Kravet om arbeidsevne
henger tett sammen med finansieringen av VTA-
tiltaket. Ifolge tiltaksforskriften*® skal kommune-
nes tilskudd utgjere minst 25 prosent av det stat-
lige tilskuddet. Om kommuner gar inn med hey-
ere andel finansiering, gir dette rom for at ogsa
personer med lavere arbeidsevne kan ansettes i
VTA, eller bidra til en ekning i antall VTA-plasser.
Det er enkelte norske kommuner som gar inn
med heyere enn 25 prosent tilskudd til VTA.# I
tillegg stilles det sterre krav enn tidligere til de
varene og tjenestene som leveres. Dette bade
fordi disse maé tilpasses hva markedet etterspor
ettersom arbeidsmarkedsbedriftene opplever
heye produktivitetskrav,”® samt hva arbeidsta-
kerne i VTA ensker & produsere.

Ettersom VTA-arbeidstakerne mottar ufere-
trygd, er det ifolge tiltaksforskriften ikke krav om
at det skal utbetales lenn, men det er ganske van-
lig at arbeidstakere mottar en begrenset sum fra
arbeidsgiver som gjerne omtales som bonuslenn.
Denne er fastsatt i den sdkalte VTA-tariffen som
er inngatt mellom Fellesforbundet i LO og
arbeidsgiverorganisasjonene ASVL og Arbeid &

43 Gjertsen (2021a)

44 VTA - Varig Tilrettelagt Arbeid, VTA-O — Varig Tilrettelagt
Arbeid i Ordineer virksomhet

45 Reinertsen (2015)

46 Spjelkavik, Bering, Froyland & Skarpaas (2012)
4 Kravspesifikasjon for tiltaksarranger (2019)

48 Tiltaksforskriften (2015)

49 Eksempler p4 kommuner som har gatt inn med mer enn 25
prosent finansiering er Sandefjord og Oslo kommune.

50 Gjertsen (2021b)
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Inkluderingsbedriftene. En sentral diskusjon pa
omradet er om en arbeidstakere burde motta
«vanlig» lenn istedenfor uferetrygd. Mange
arbeidstakere innen VTA oppgir at de opplever
det som urettferdig at de kun mottar en «sym-
bolsk» lenn for arbeidet sitt.”! Tidligere studier
papeker hvordan det 4 motta lenn gir stolthet og
er bra for selviolelsen, samt at det bidrar til
arbeidstakeres folelse av 4 ta del i virksomheten
og verdiskapning der. Samtidig opplever mange
uforetrygden som en ekonomisk trygghet som
gir forutsigbarhet nar det gjelder framtidig livs-
opphold. Enkelte er derfor ambivalente til et alter-
nativ hvor en sier fra seg uferetrygd og uteluk-
kende motta lonn istedenfor.”2

De som deltar i et VTA-tiltak, er stort sett for-
neyde med tiltaket.”> Ogsa tiltaksarrangerene og
NAV vurderer kvaliteten pa tiltaket som god.
Blant annet fremheves at tiltaket bidrar til at
arbeidstakerne opplever et meningsfylt innhold i
hverdagen, deltar i sosialt samveer, far brukt sine
ressurser, evner og ferdigheter, og a veere til
nytte. Samtidig avdekker forskning ogsd utfor-
drende aspekter ved dagens organisering av VTA-
tiltaket, som de okte kravene til arbeidsevne og til
produktivitet, lite overgang til ordineert arbeid,
samt begrenset interesse og oppfelging fra NAV
lokalt.>* For evrig er det mangel pa VTA-plasser,
med mange flere som ensker plass enn de som far
dette.?

I utgangspunktet er VTA et tidsubegrenset til-
tak, men muligheten for overfering til andre
arbeidsrettede tiltak, utdanning eller ordineert
arbeid skal jevnlig vurderes. Videre er det mulig-
het for permisjon fra VTA for a preve ut ordinaert
arbeid.®® Mens denne typen hospitering har
begrenset utbredelse, er det ganske mange som
jobber deler av arbeidstiden pé ordinzere arbeids-
plasser. Blant de som fir preve ut ordineert
arbeidsliv rapporteres det om stolthet knyttet til &
arbeide i en ordinzer bedrift, opplevelsen av a fole
seg som alle andre, og 4 slippe det flere av dem
oppfatter som stigma knyttet til 4 jobbe innen
skjermede virksomheter. Selv om det er et mal
med VTA-ordningen at deltakerne gar ut i ordi-
naert arbeid, er det fa VTA-deltakere som finner
veien over til ordineert arbeidsliv.%”

51 Gjertsen, Melboe & Hauge (2021) Gjertsen et al. (2021)
52 Mandal (2008)

%3 Gjertsen, Anvik & Olsen (2014) Gjertsen et al. (2014)
4 Mandal (2008); Gjertsen et al. (2014)

55 Helsedirektoratet (2019)

%6 Tiltaksforskriften (2015)

57 Oxford Research (2021)
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Regjeringen har derfor vedtatt justeringer i
VTA-Aforskriften, med virkning fra og med 1.
januar 2023, slik at deltakerne i tiltaket hos for-
handsgodkjente tiltaksarrangerer kan hospitere
tidsubegrenset i ordinaere virksomheter med opp-
folging fra tiltaksarranger. P4 denne maten vil de
VTA-ansatte f4 mulighet til et bredere tilfang av
arbeidsoppgaver og utvikle egne ressurser.

Utvalget vil understreke at som en konsekvens
av at VTA knyttes til 100 prosent uferetrygd, faller
muligheten for & kunne fi innvilget arbeids- og
utdanningsreiser bort. Tiltaket arbeids- og utdan-
ningsreiser forutsetter at du ikke mottar full
ytelse til livsopphold fra folketrygden.

Varig tilrettelagt arbeid i ordinzere bedrifter (VTA-O)

Siden 2006 har det ogsé eksistert en ordning med
varig tilrettelagt arbeid i ordinzere virksomheter.
Helt konkret innebarer tiltaket at arbeidsgivere
ansetter og tilbyr arbeid som bidrar til 4 utvikle
ressurser hos arbeidstakeren gjennom kvalifise-
ring og tilrettelagte arbeidsoppgaver. Oppgavene
arbeidsgiver tilbyr, skal veere tilpasset arbeidsta-
kers onsker, behov og forutsetninger, og arbeids-
takeren skal motta nedvendig oppfelging. Videre
skal arbeidstiden tilpasses den enkeltes forutset-
ninger. Arbeidsgiveren ma oppnevne en fadder i
bedriften som skal folge opp arbeidstakeren til
daglig, samt en kontaktperson som har ansvar for
kommunikasjon og samarbeid med NAV.
Arbeidstakerne i VITA-O kommer stort sett
ikke fra VTA i skjermet virksomhet. Nar det gjel-
der arbeidstakere med utviklingshemming, er det
vanligvis parerende, og ikke NAV, som har tatt ini-
tiativ til avtaler med arbeidsgivere. Arbeidsta-
kerne oppgis ellers a veere en sammensatt bruker-
gruppe med et mangfoldig utfordringsbilde og
oppfelgingsbehov. Oppfelgingen fra NAV overfor
deltaker og bedrift er blant utfordringer som pape-
kes ved VTA-O ordningen, da denne oppgis ofte &
veere begrenset eller si godt som fraveerende.”®

Sommerjobb

For mange unge er det & ha en sommerjobb vik-
tig. Unge blir kjent med arbeidslivet gjennom
sommerjobben, og fir med dette en forstaelse av
spillereglene i arbeidslivet, gleden av & tjene pen-
ger til eget forbruk, samt at det kan styrke selv-
stendighet- og mestringsfolelsen deres. For
mange funksjonshindrede unge er det imidlertid
vanskelig 4 komme seg inn pd sommerjobbmarke-

5 Oxford Research (2021)
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det, fordi man trenger serlig bistand til & fi en
jobb, og kan ha behov for tilrettelegginger i job-
ben.

NAV forvalter et tilskudd til sommerjobb.
Dette er en stotteordning for arbeidsgivere som
gis av NAYV for & ansette unge arbeidssekere i en
midlertidig stilling. Den som blir ansatt skal
utfere vanlige arbeidsoppgaver pé arbeidsplassen.
Ungdommen selv, NAV og arbeidsgiveren inngar
en avtale som avklarer varighet, ansettelsesfor-
hold og oppfelgingsbehov. 1 perioden hen er
ansatt, vil man ha en kontaktperson i NAV og pa
arbeidsplassen som skal folge opp. Avtalen ma
vaere godkjent av ungdommen, arbeidsgiver og
NAV for man kan starte i sommerjobben.”® Dette
betyr at ungdommen selv mé finne en aktuell jobb
og en villig arbeidsgiver for man kan seke om til-
skuddet.

11.5.2 lA-avtalen (avtale om inkluderende
arbeidsliv)

Trepartssamarbeid er samarbeid mellom organisa-
sjoner som representerer arbeidsgivere og arbeids-
takere (partene) og myndighetene. Samarbeidet
omfatter i hovedsak arbeidslivsspersmal. I Norge
har trepartssamarbeidet tradisjonelt statt sterkt, og
har pa nasjonalt nivd bestitt av staten og hovedor-
ganisasjonene pa arbeidstaker- og arbeidsgiversi-
den. Trepartssamarbeidet har blitt ansett som et
egnet forum for & finne felles losninger pa sykefra-
vaersproblematikk, frafall i arbeidslivet og lignende.
Den forste IA-avtalen mellom regjeringen og
partene i arbeidslivet ble inngétt i 2001 og er
reforhandlet og fornyet flere ganger siden.
Bestemmelsen om at vi skal ha et inkluderende
arbeidsliv er ogsa lagt inn i formalsparagrafen i
arbeidsmiljeloven. Dagens [A-avtale ble forlenget
for to ar i 2022, og bygger pa den foregiende IA-
avtalen fra 2018. Den omfatter hele arbeidslivet,
og det er derfor ikke lenger krav om lokale samar-
beidsavtaler. Tidligere IA-avtaler bestod av tre del-
mal;
1. Aredusere sykefraveret
2. A rekruttere og beholde flere funksjonshin-
drede arbeidstakere
3. Aokeden gjennomsnittlige avgangsalderen fra
arbeidslivet.

Ved forhandlingene om ny IA-avtale i 2018, ble
delmalet om ekt sysselsetting av funksjonshin-
drede fiernet. En underveis-vurdering skrevet av
Oppfelgingsgruppen for IA-avtalen i 2016, pape-

59 NAV (2023c)
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ker at de ikke kan se noen effekt av delmal to i
hele avtalens levetid.

Det har veert knyttet store utfordringer til & vur-
dere status og maéloppnaelse for delmal 2.
Hovedbildet for indikatorene pa delmal 2 er at
bade andelen sysselsatte blant personer med
nedsatt funksjonsevne i yrkesaktiv alder, og
forskjellen i sysselsetting mellom personer
med nedsatt funksjonsevne og befolkningen i
alt, har veert stabil de siste 10 drene. Sysselset-
tingen blant personer med nedsatt funksjons-
evne var i 2015 fremdeles betydelig lavere enn
for befolkningen i alt. Andelen nye mottakere
av AAP og uferetrygd har ekt fra 2013- 2015.
Andelen unge i alderen 18-29 ar har ekt innen-

for begge ytelsene fra 2010-2015.
Oppfolgingsgruppen for IA-avtalen (2016)

11.5.3 Inkluderingsdugnad

I regjeringen Solbergs Jeloya-plattform fra 2018,
ble Inkluderingsdugnaden introdusert (for regje-
ringen utgatt av Heyre, Fremskrittspartiet og Ven-
stre), f& maneder for forhandlingene om gjel-
dende IA-avtale startet opp. Inkluderingsdugna-
den ble iverksatt med sikte pd a inkludere flere
funksjonshindrede eller personer med «hull i CV-
en» inn i det ordinaere arbeidslivet. Det ble ansett
som lite hensiktsmessig med to parallelle og over-
lappende prosesser for om lag de samme grup-
pene. Tanken var at inkluderingsdugnadens sat-
sing pa de som star utenfor arbeidslivet, og IA-
avtalens satsing pa det som foregéir pd arbeids-
plassen, skulle utfylle og forsterke hverandre.5
Inkluderingsdugnaden hadde tre innsatsomréder:
— redusere arbeidsgivernes risiko ved & ansette
personer med nedsatt funksjonsevne eller hull
i CV-en
— et styrket tilbud for arbeidssekere med psy-
kiske lidelser og/eller rusproblemer, slik at
flere kan delta i arbeidslivet
— bedre muligheter til opplaering slik at flere kva-
lifiseres inn i arbeid

Malet i Jeloya-plattformen, og den etterfolgende
Granavolden-plattformen, var at minst 5 prosent
av de nyansatte i staten skulle vaere personer med
nedsatt funksjonsevne eller hull i CV-en. Malet
gjaldt virksomhetene i statlig tariffomrade.
Agenda Kaupang leverte en rapport til Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet om de forelopige

60 partssammensatt arbeidsgruppe for [A-avtalen (2022)
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resultatene av dugnaden i statlig tariffomrade.!
De konkluderer:

Pa et overordnet niva viser kartleggingen at
virksomhetene i hovedsak er positive til inklude-
ringsdugnadens intensjon, og ensker 4 bidra.
De fleste opplever imidlertid at det samtidig er
utfordrende & nd 5-prosentmalet som er satt for
dugnaden, og at det oppstér en rekke dilemma i
arbeidet med dugnaden. Gjennomgangen av
arsrapportene i kartleggingen viser at feerre enn
én av ti virksomheter nadde 5- prosentmalet i
2018. I oppfelgende intervjuer fremgér det at
noen av dem som nadde malet, tilskriver dette
tilfeldigheter, mens andre sier at de har jobbet
systematisk med tiltak for 4 nd maélet i 2018.
Blant virksomheter som ikke nadde 5-prosent-
malet for 2018, fremheves ulike utfordringer
som avgjerende for at malet ikke ble naddd. Det
blir trukket frem at rammebetingelser for &
sikre god kartlegging og rapportering om dug-
naden ikke har veert fullt ut etablert. Ingen av
virksomhetene som har inngétt i denne kartleg-
gingen, hadde for eksempel et godt rapporte-
ringssystem for registrering av sekere og anset-
telser av personer i mélgruppen pé plass i 2018.
Tallene i rapporteringene ble derfor usikre. Det
fremheves ogsa at definisjonen av «<hulli CV-en»
ble oppfattet som uklar, og at det dermed var
vanskelig a rapportere om denne malgruppen.

Det var flere kritiske roster til inkluderingsdug-
naden. Interesseorganisasjonene for funksjonshin-
drede kalte dugnaden en vits. Noe av kritikken mot
inkluderingsdugnaden gikk ogsd pa maten regje-
ringen kommuniserte om dugnaden. Naringslivet
og arbeidsgivere ble manet til 4 «ta en for laget» og
ansette funksjonshindrede.

Forbundsleder Tove Linnea Brandvik i Norges
Handikapforbund og leder i Norges Handikapfor-
bunds Ungdom Tamarin Varner skrev en kronikk
i Klassekampen 04.02.2020:

Inkluderingsdugnad heres i utgangspunktet ut
som noe positivt. Det er det ikke. Det har veert
galt helt fra begynnelsen av. 28. september
2018 skriver nylig avgitte arbeidsminister
Anniken Hauglie i VG. Hun stiller folgende
sporsmal til arbeidslivsledere: «Tar du en for
laget?». Med dette mener hun at arbeidsgivere
skal vise «solidaritet med dem som stir uten-
for» og ansette funksjonshemmede og de med
hull i CV-en. Nar du tar en for laget, tar du pa

61 Agenda Kaupang (2020)
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Tabell 11.1 Utviklings i antall nyansettelse i departementsomradene fra 2018-2020

2018 2019 2020
Antall Antall Antall
Antall mal- Antall mal- Antall mal-

Departementsomrader totalt gruppe Prosent totalt gruppe Prosent totalt gruppe Prosent
SMK - - 0 10 1 10 16 1 6,5
KUD - - 0 257 18 7 14 ) 3,6
ASD - 30 4,5 1452 96 6,6 2383 119 5,0
KMD - 1 0,7 681 34 ) 707 27 3,8
HOD - 1 0,6 392 13 3,3 436 10 2,3
NFD - 1 0,9 335 10 3 301 4 1,3
SD - ) 2,2 335 8 24 345 6 1,7
OED - 0 0 105 2 1.9 90 1 1,1
KLD - 0 0 264 ) 1,9 171 4 2,3
FIN - 2 - 699 10 1,4 864 23 2,7
KD - 7 0,6 4276 53 1,2 6616 66 1,0
BFD - 2 0,8 345 4 1,2 605 10 1,7
FD - - - 881 10 1,1 1146 16 1,4
UD - 0 0 105 1 1 140 0 0,0
LMD - 1 2,1 215 2 0,9 213 o 2,3
JD - 1 - 2339 7 0-3 2186 36 1-6
Total - 12691 274 2.2 16359 333 2,0

Merk at dugnaden startet 2018

Agenda Kaupang (2020)

deg en byrde for fellesskapet. Det 4 ansette en
person med funksjonsnedsettelse er altsi 4 ta
pa seg en byrde.

Er det rart at inkluderingsdugnaden feiler?
Hvem ensker a bli ansatt, ikke pa grunn av det
man kan bidra med, men for at regjeringen og
arbeidsgiveren skal kunne sole seg i glansen av
4 ha inkludert noen? Da blir du redusert fra &
veere en ressurs til & bli et veldedighetspro-
sjekt. Menneskesynet og diskrimineringen géar
héand i hand. Ingen ensker & veere malgruppe

for en inkluderingsdugnad.
Klassekampen, Brandvik & Varner (2020)

Solberg-regjering endret etter hvert sprakbruken
rundt dugnaden etter innspill fra organisasjonene.

Ogsa deler av fagbevegelsen har veert kritisk
til dugnaden og vil heller ha tematikken tilbake i

IA-avtalen. I prinsipp- og handlingsprogrammet til
LO Stat for perioden 2022-2024, star det:

JA-avtalen ma forsterkes med sterre innsats for
4 inkludere flere funksjonshindrede i arbeidsli-

vet, og fa flere seniorer til 4 sti lengre i jobb.
LO Stat (2021)

Stere-regjeringen har ikke nevnt inkluderingsdug-
naden i Hurdalsplattformen og nettsiden om dug-
naden pa regjeringen.no er fijernet. I Hurdalsplatt-
formen sier regjeringen at «Folk med nedsatt
funksjonsevne og helsemessige utfordringer skal
mete et arbeidsliv som er dpent og inkluderende»,
og de vil forplikte offentlige arbeidsgivere til &
ansette flere med nedsatt funksjonsevne. I tillegg
nevner Stereregjeringen blant annet at de vil
styrke arbeidsmarkedstiltak og NAV, gjore VTA
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tilgjengelig for flere, og gjore det lettere & kombi-
nere trygd og lennet arbeid.

11.5.4 Sysselsettingsprosjekter i regi av
organisasjoner

Fokus pa arbeidsgivers behov kontra arbeidstakers
behov

I et lokalsamfunn kan det vaere mange ulike akto-
rer som er ute i arbeidsmarkedet for & finne jobb
til «sin» malgruppe. Akterer som tiltaksbedrifter,
NAV med sin Individual Placement and Support
(IPS)-satsing, flyktningetjenesten mv. benytter
gjerne avarter av Supported Employment-metodik-
ken (se mer om disse metodene senere), hvor
arbeidsgiver ofte blir kontaktet av akterer som
jobber pé vegne av sine jobbsekere. F4, om noen,
har arbeidsgivers behov i fokus, nemlig & finne
den beste jobbsekeren til den aktuelle stillingen.
Forsek har derfor blitt gjort der man seker en
annen organisering av innsatsen overfor arbeids-
givere, hvor arbeidsgiver settes i1 sentrum.
Arbeidsgiverfokus gir ogsa en ansettelsesprosess
som fremmer normalisering og integrering.

Boks 11.3 InClue - for et fordomsfritt og
mangfoldig arbeidsliv

Norges Handikapforbund (NHF) etablerte
InClue i hest 2021 som et svar til 20 ar med
sysselsettingstiltak og IA-planer fra myndig-
hetene som ikke har fort til ekning av andel
funksjonshindrede i arbeid.

Forskning viser at det er systemisk diskrimi-
nering av funksjonshindrede, og en kvalifisert
rullestolbruker har 50 prosent mindre sannsyn-
lighet for & bli innkalt til intervju. Det er minst
105 000 funksjonshemmede som ensker seg inn
i arbeid, og bedriftene rapporterer at de ensker
dette mangfoldet, men far det ikke til.

InClue skal derfor tilby radgivning til
bedrifter om strukturelle og individuelle hind-
ringer og lesninger, og bidra til en mer for-
domsfri og mangfoldig rekruttering ogsa ved
hjelp av egen kandidatdatabase med kvalifi-
serte personer med egenerfaring med funk-
sjonshindring.

InClue har som mal 4 eke sysselsettings-
graden for funksjonshindrede og bidra til
varige endringer i bedriftenes mate 4 jobbe
med mangfold pa.

P4 hoy tid

Det har i de senere arene blitt utviklet en
rekke metoder for ulike grupper arbeidssekere
som setter hovedfokus pé arbeidsgivers behov og
onsker. Viktige trekk ved disse er:

— Arbeidsgivers behov for arbeidskraft er
utgangspunktet. Dermed legges grunnlaget
for beaerekraftige langvarige jobber
Definering av hvilke kvalifikasjoner jobbse-
kerne ma ha, formelle og uformelle

— Om arbeidssekerne ikke har nedvendige kvali-
fikasjoner kan man enten tilegne seg dem gjen-
nom en arbeidspraksisperiode hos arbeidsgi-
ver eller at man pre-kvalifiserer sekerne i for-
kant av ansettelsesprosessen

— Arbeidsgiver bor fi flere jobbsekere a velge
mellom slik at ansettelsesprosessen blir nor-
malisert og ansvarsfestet av arbeidsgiver

En slik mate 4 mote arbeidsgivere pa synes tilsy-
nelatende apenbar, men tradisjonelt er det ikke
slik man har jobbet innenfor yrkesrettet rehabili-
tering. Kjente metoder som Supported Employ-
ment (SE) og Individual Placement and Support
(IPS) har begge det til felles at hovedfokus er
jobbsekeren. Gitt det metodiske utgangspunktet
for metodene kan dette synes naturlig. I Norge
har vi utvidet bade SE og IPS med nye malgrup-
per, og dermed blir en stadig sterre gruppe av
personer med nedsatt arbeidsevne tilbudt en
metode som ikke folger arbeidsgiveres naturlige
ansettelsesnormer. Evalueringer av bade SE og
IPS i Norge viser at jobbfastholdelsen er lav. Rin-
ger i Vannet er en motreaksjon pa denne utviklin-
gen og Helt Med har vist at ogsa SE sin opprinne-
lige malgruppe, utviklingshemmede, kan fa jobb
gjennom tilneermet ordinzere ansettelsesproses-
ser, se mer om dette senere i kapittelet.

Supported Employment (SE) ble utviklet i USA
pa 1970-tallet. Malgruppen for metoden var i
utgangspunktet personer med en utviklingshem-
ming, og en viktig bakgrunn var nedbyggingen av
institusjonene pa 1980-tallet, i Norge kjent som
HVPU-reformen. Et viktig mal med SE er 4 skaffe
ansettelser i det ordinzere arbeidslivet, ikke i
skjermede arbeidsmarkedstiltak. SE har bak-
grunn i verdier som normalisering og integrering.
Fokus er pa individets behov for a fi mer styring,
kontroll og bedring av sin livssituasjon. I dag er
det i «Verktoykassa for Supported Employment»
fra 2010 hvor man finner den mest grundige fram-
stillingen og omforente forstaelse av metoden.

Individual Placement and Support (IPS) er en
form for en SE-metode, men ble designet saerskilt
for & hjelpe personer med en kronisk psykisk syk-
dom ut i det ordinzere arbeidslivet. I denne perio-
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den ble institusjonene for personer med kronisk
psykiske sykdommer bygget ned, og man kan se
IPS som et svar pa behov for at ogsa denne grup-
pen skulle fi et arbeid. Metoden er forskningsba-
sert og har en langt mer stringent struktur enn
tradisjonell SE.%2 Det unike med IPS er den sterke
vektleggingen av neert tverrfaglig/sektorielt sam-
arbeid mellom arbeidsrettet rehabilitering og psy-
kisk helsehjelp. En slik form for koordinerte tje-
nester har vist seg sveert utfordrende 4 fa til & fun-
gere i praksis. Det kreves ofte en lang innkjerings-
prosess for a fa ulike etater til & prioritere slikt
samarbeid og ikke minst for & fa ulike profesjons-
grupper lokalt til 4 jobbe sammen. Erfaring viser
imidlertid at der man klarer a fa det til, styrkes
resultatene i form av god arbeidsinkludering for
brukerne.

Selv om metodene SE og IPS har en hayst ulik
faglig bakgrunn, og er basert pd ulike malgrup-
per, har de en rekke metodiske og verdimessige
likhetstrekk. Begge vektlegger sterkt verdiene
normalisering og integrering og at jobbsekerne
skal fi et skreddersydd tilbud fra jobbveiledere
som er spesialisert i metoden. Hovedfokuset er
jobbsekeren, og jobbveilederen skal hjelpe til med
a finne en jobb som den arbeidsledige ensker. SE
har utviklet seg med arene til & bli en metode for
en vid gruppe jobbsgkere med de fleste former for
nedsatt arbeidsevne.

Viktige sider ved bade SE og IPS er tett og
bred oppfelging av jobbseker og jobbsnekring, som
innebaerer at man setter sammen ulike arbeids-
oppgaver pa en arbeidsplass tilpasset jobbseke-
ren, er en metode som ogsa benyttes i Inklude-
rende Jobbdesign, Ringer i Vannet og Helt Med.
Forskjellen er imidlertid at i de sistnevnte meto-
dene utferes jobbsnekring for 4 danne en redesig-
net jobb som flere jobbsekere kan seke pa og hvor
arbeidsgiver starter en ordinaer ansettelsespro-
sess.

Tilsynelatende kan det virke som en beskje-
den endring med & endre innrettingen pa arbeids-
markedspolitikken til & ha hovedfokus pa arbeids-
giver. Det er likevel ulike utfordringer med & ha
hovedfokus pa arbeidsgiver. Erfaringen fra Ringer
i Vannet er at det krever en helt annen tilneerming
og med det en policyendring fra arbeidsmarkeds-
myndighetene slik at NAV og tiltaksapparatet far
rammer som muliggjor en slik mate 4 jobbe pa.

Dersom man skal ta utgangspunkt i arbeidsgi-
vers behov for arbeidskraft, ma arbeidsgivers
arbeidsplass grundig kartlegges. Her vil for

62 Se Swanson & Becker: Individual placement and support —
en praktisk veileder 2013
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eksempel Helt Med soke a re-designe arbeidsopp-
gaver pa et hotell slik at man kan snekre sammen
stillinger som er lennsomme for arbeidsgiver og
som passer for personer med en utviklingshem-
ming. Videre kan det veere at arbeidsgiver har en
ledig stilling som kanskje passer for ulike grupper
med nedsatt arbeidsevne. Da er det jobbkonsulen-
tens oppgave a finne sa mange aktuelle kandidater
som mulig slik at arbeidsgiver kan iverksette en
ansettelsesprosess. Dette er imidlertid arbeids-
krevende.

NHOs prosjekt Ringer i Vannet

Det har skjedd mye i Norge de siste 10 arene bade
i NAV og blant partene i arbeidslivet for & preve ut
nye mater a fa flere funksjonshindrede ut i jobb.
Seerlig har NHO sitt prosjekt Ringer i Vannet fra
2011-2018 gitt gode resultater, dokumentert gjen-
nom NTNU Samfunnsforskning sin evaluering i
2017.93 Erfaringer derfra har inspirert bla. pro-
sjektet Vi inkluderer og NAV sin markedssatsing.

Ringer i Vannet sin mélsetting var & forseke ut
en metode for & redusere arbeidsgiveres opplevde
risiko ved & ansette personer med nedsatt arbeids-
evne og a fa tilgang til egnede kandidater. Ringer i
Vannet var et samarbeid mellom NHO sine med-
lemsbedrifter og tiltaksbedrifter som er medlem-
mer i bransjeforeningen Arbeid og Inkludering,
samt et samarbeid med arbeidsmarkedsmyndig-
hetene. Metodens kjerne er & ta utgangspunkt i
bedriftens behov for arbeidskraft, at tiltaksbedrif-
ten gir en tett oppfelging av arbeidsgiver og kandi-
dat i hele ansettelsesprosessen, og apnet for at
arbeidsgiver, kostnadsfritt, kunne preve ut kandi-
daten gjennom en praksisperiode. Malet er 4 fa
flere tilbake i arbeid gjennom ordinzere ansettel-
ser. Evalueringen viste at dette ble oppnédd.
NHO-bedrifter med en Ringer i Vannet-rekrutte-
ringsavtale ansatte mint 3 ganger sa mange med
nedsatt arbeidsevne enn NHO-bedrifter uten en
slik avtale.64

NHO erfarte at metodens oppbygging var vik-
tig. Forste skritt som en jobbveileder utforer, er &
finne fram til bedrifter som har behov for rekrutte-
ring og som i utgangspunktet kan veere interes-
sert i 4 forseke et samarbeid med Ringer i Vannet.
Bedrifter som i utgangspunktet er positive, blir sa
kartlagt for & finne behovet for arbeidskraft, krav
til kvalifikasjoner, herunder formelle og ufor-
melle, sosiale forhold pé arbeidsplassen mv.

63 Tgssebro (2017)
64 Tyssebro, Wik & Molden (2017)
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Dernest sgker jobbveilederen etter kandidater
som er hos aktuelle arbeids- og inkluderingsbe-
drifter om noen er interessert i den aktuelle job-
ben. Jobbveilederen kvalitetssikrer kandidatene
som arbeidsgiver gjennomferer en intervjupro-
sess med, og velger ut dem som arbeidsgiver
mener kan passe best til den ledige stillingen.
Dersom arbeidsgiver ensker & satse pa en kandi-
dat, men ser at vedkommende mangler nedvendig
kompetanse, kan arbeids- og inkluderingsbedrif-
ten bidra til & fylle kompetansegapet for arbeids-
praksis. Det kan f.eks. gjelde grunnleggende inn-
foring innen ulike dataprogrammer, grunnleg-
gende forstdelse/kompetanse innen renhold/
HMS, innen kjokkenarbeid, eller lignende.

Siste fase er at kandidaten far forseke seg hos
arbeidsgiver. Begge parter har en samforstaelse
av hva kandidaten ma kunne laere 4 utfere for & fa
den ledige stillingen. Altsd er det ingen arbeids-
praksis uten at det er en ledig stilling hos arbeids-
giver. Dermed har kandidaten en god motivasjon
for & yte sitt beste og pd denne maten treffer man
ofte med en riktig ansettelse. I tillegg til denne
prosessen er jobbveilederen avgjerende. Vedkom-
mende er bare noen tastetrykk unna og bistar
arbeidsgiver og kandidaten om det er nedvendig.
Dette bygger en trygg relasjon overfor arbeidsgi-
ver, og erfaring viser at arbeidsgiver dermed
benytter denne kostnadsfrie méte & rekruttere pa
ogséd ved senere anledninger. Dette er kjernen i
metoden som har vist at arbeidsgiverfokuset er
viktig.

Inkluderende Jobbdesign

En ytterligere videreutvikling innen metodefeltet
som har hovedfokus pa arbeidsgivers behov, er
Inkluderende Jobbdesign. Ringer i Vannet og Helt
Med har her fatt en videreutvikling av deres
arbeidsgiver-fokuserte metoder. Inkluderende Jobb-
design har fokus pé a re-designe arbeidsplasser for
dermed & finne oppgaver hvor det vil vaere lonn-
somt for arbeidsgivere 4 ansette en ufagleert eller
funksjonshindret person, herunder personer som
er helt/delvis uferetrygdet.

Metoden har hey grad av aktualitet nér
arbeidsgivere har problemer med & finne fagut-
dannede jobbsekere, eller hvor man for eksempel
kan fa heyere inntjening ved & ansette en ufagleert
til & gjore egnede jobber, slik at de fagleerte far tid
til & fokusere mer pa sine kjerneoppgaver. Essen-
sen er redesign av arbeidsoppgaver og ikke minst
4 dokumentere ekonomisk gevinst/effektivise-
ringsgevinst for arbeidsgiver. Dermed oppstéar
ogsa beerekraftige stillinger som varer over tid.

P4 hoy tid

Boks 11.4 Et tenkt eksempel

En restaurant har behov for & ansette en
fagleert kokk, men det er det vanskelig a finne
ledige kokker i arbeidsmarkedet. Ved a re-
designe arbeidsoppgavene til dagens kokker
pa restauranten kan man skille ut en rekke
oppgaver som man ikke trenger & vaere en
faglert kokk for & utfere. Man samler
sammen slike oppgaver til en ny stilling som
ufagleert assistent. Aktuelle oppgaver kan
veere kutting av grennsaker og frukt, lage piz-
zadeigen, enkle desserter, rydding og vasking
pd kjokkenet mv. Resultatet kan s& bli at
restauranteieren ikke lenger trenger a ansette
en ny kokk fordi en assistentstilling kan fri-
gjore nok av kokkenes arbeidstid. En assistent
har ogsa lavere lenn enn en faglaert kokk. En
slik assistentstilling behever ikke & vaere en
full stilling. Mange jobbsekere med nedsatt
arbeidsevne kan ha behov for en gradert stil-
ling. Dette er en metode som benyttes i Ringer
i Vannet og Helt Med, men man har til na ikke
veert tydelige pa 4 dokumentere for arbeidsgi-
ver hvilken gevinst en slik redesignet arbeids-
situasjon vil kunne innbringe.

Det er mange bransjer/yrker hvor man kan re-
designe arbeidsoppgaver for 4 skape lennsomme
jobber for ufaglerte arbeidssekere og personer
med nedsatt arbeidsevne. Ved at en arbeidsgiver i
privat sektor far skonomisk gevinst, og i offentlig
sektor far en effektiviseringsgevinst eller lost et
bemanningsproblem pga. manglende fagutdan-
nede jobbsekere, skapes en ny mulighet for &
skape et inkluderende arbeidsliv for langt flere i
enn i dag. Mye tyder pa at man kan skape effekti-
visering ogsa i offentlig sektor ved & re-designe
arbeidsoppgaver.

Som i metodene Ringer i Vannet og Helt Med
har ogsa Inkluderende Jobbdesign fokus pa at
arbeidsgivere skal benytte en mest mulig ordinaer
ansettelsesprosess med flere jobbsekere & velge
mellom. Utfordringen med Inkluderende Jobb-
design er at metoden er arbeidskrevende a utfore,
ikke minst ved storre virksomheter. Det kan veere
en omfattende prosess & kartlegge virksomheten
for & fa et grunnlag til 4 re-designe med méal om a
gi arbeidsgiver en gevinst.
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Helt Med

Helt Med er et prosjekt i regi av Stiftelsen SOR®
som har vist gode resultater i & fa utviklingshem-
mede i arbeid pé ordinsere arbeidsplasser. Meto-
den er sveert lik Ringer i Vannet, men teknikken
Jobbsnekring, som innebzrer at man setter
sammen ulike oppgaver pa en arbeidsplass som
ansatte gjerne vil bli avlastet fra, benyttes i stor
grad. Denne metoden passer godt for malgruppen
som prosjektet fokuserer pa.

Nar en jobbveileder har snekret til en egnet
stilling hos arbeidsgiver, f.eks. pa et hotell med
oppgaver innen matlaging, servering eller ryd-
ding, lyses stillingen ut lokalt til prosjektets maél-
gruppe. Arbeidsgiver intervijuer aktuelle kandida-
ter og ansetter den som synes best egnet. En slik
normalisert ansettelsesprosess er gjenkjennbar
for arbeidsgiver og skaper ansvarliggjering i det
videre arbeidsforholdet.

Det saeregne med Helt Med er at de felger opp
arbeidsgiver- og -taker uten tidsbegrensning.
Dette er unikt i Norge og er muliggjort ved at det
finansieres av ulike former for prosjektmidler. Det
vil si at ordningen ikke er knyttet opp til NAV sitt
system med arbeidsmarkedstiltak for det ordi-
neere arbeidslivet. Slik tidsubegrenset oppfelging
er en av pilarene i metoden Supported Employ-
ment, men som for Helt Med ikke ble praktisert i
Norge. Kandidatene som far jobb, beholder sin
uferetrygd som inntektssikring og mottar i tillegg
en tariffbasert lonn, noenlunde likt det ansatte i
Varig Tilrettelagt Arbeid far. Per 16.11.22 hadde
165 personer fétt jobb i det ordinaere arbeidslivet
gjennom Helt med.

Vi inkluderer

Inkluderingsprosjektet «Vi inkluderer!» har
pagatt siden 2019 og avsluttes ved utgangen av
2022. NHO tok initiativ til samarbeidsprosjektet,
som er et samarbeidsprosjekt mellom partene i
arbeidslivet og NAYV, etter anbefalinger i NTNUs
evalueringsrapport om veien videre etter NHOs
rekrutteringsprosjekt Ringer i Vannet. Her ble det
blant vist til at hvis man skal lykkes med inklude-
ring bredt, md man se ut over NHO, generalisere
arbeidsmaéten og utvide malgruppen.

Prosjektet er et samarbeid mellom NAV og
partene i arbeidslivet og bygger videre pa erfarin-

65 Stiftelsen SOR er en norsk organisasjon som arbeide for at
alle mennesker med utviklingshemning skal sikres mulig-
het til utvikling pa egne premisser og ha et aktivt liv i felles-
skap med andre.
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ger fra ulike prosjekter og gjennomferes i tre
pilotfylker: Vestland, Trendelag og Oslo. Prosjek-
tet skal bidra til at flere funksjonshindrede eller
personer med hull i CV-en kommer i lennet arbeid
gjennom systematisk og langsiktig samhandling
mellom NAV og arbeidsgivere. Dette skal skje ved
a4 rekruttere og kvalifisere/gi kvalifiserende
arbeidstrening basert pa arbeidsgivers behov,
samt gi helhetlige og koordinerte tjenester fra
NAV og NAVs leveranderer til arbeidsgivere.
Videre skal man segke & sikre bedre tilgang til stil-
linger i markedet — dekke arbeidsgivers rekrutte-
ringsbehov — og redusere arbeidsgivers antatte
risiko ved aktiv bruk av NAV sine tiltak og virke-
midler.

Oslo Economics har gjennomfert en prosesse-
valuering av «Vi inkluderer!». Rapporten ble lagt
frem i mars 2021. Forelepige vurderinger og anbe-
faling for videre fremdrift:

Inkluderingsmodellen som er utviklet gjennom
prosjektet svarer pa uleste behov i inklude-
ringsarbeidet. Prosjektets innretning med bred
involvering av NAV og partene i arbeidslivet gir
legitimitet. Prosjektet er forsinket, men er na
pa god vei til & utvikle og teste ut gode maéter a
arbeide med inkludering pa. Mange steder gir
modellen bedre tjenester til virksomheter og
vil dermed kunne legge grunnlag for flere
ansettelser av malgruppen. Det vil imidlertid ta
tid for vi kan se resultater i form av flere anset-
telser. Andre steder har NAV allerede jobbet pa
denne maten med virksomheter, og disse ste-
dene er det primeert i samhandlingen med til-
taksleveranderene at prosjektet har noe nytt a
tilfore. Det er fortsatt utfordrende & fa fart pa

samarbeidet med offentlige virksomheter.
Oslo Economics (2021)

Det er ikke grunn til 4 tro at prosjektet alene vil
utlese noen betydelig okning i antall kandidater
fra malgruppen som kommer i lennet arbeid i
lopet av prosjektperioden. Inkluderingsmodellen
som er utviklet fremstar likevel som vellykket pa
mange omrader. Dersom NAYV Klarer & spre prin-
sippene om virksomhetsoppfelging internt, samt
folge opp disse prinsippene ogsa pa lengre sikt, er
det grunn til & tro at det vil muliggjere ekt inklu-
dering av malgruppen. Bedre oppfelging av virk-
somheter krever imidlertid ressurser i NAV. NAV
maé derfor finne en riktig balanse mellom oppfel-
ging av virksomheter og andre oppgaver, samt
finne en god rollefordeling mellom NAV og tiltaks-
leveranderene i dette arbeidet. Prosjektet ble
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Frisk Bris i Bamble kommune:

Frisk Bris ble startet opp av Bamble kommune i
2009 som et rehabiliteringsintegrert senter. Her far
ulike brukergrupper oppfelging i det samme
huset gjennom forpliktende samarbeid med kom-
munale tjenester, spesialisthelsetjenesten og NAV
for 4 eke muligheten for at flere far lov til og kla-
rer 4 bidra i skole- og arbeidsliv. Kommunen har
en sentral rolle i organisering og samordning av
tjenestene, og spesialisthelsetjenesten (herunder
Distriktspsykiatrisk senter, DPS) og NAV bidrar
med faglige ressurser og kompetanse. I dag har
Frisk Brisk 10 plasser innen Arbeidsforbere-
dende Trening (AFT) fra NAV og 20 plasser
innen IPS (Individual Placement and Support). I
2020 hadde de formidlingsresultater pa hhv. 61
prosent og 37 prosent hvilket er sveert bra nasjo-
nalt sett. Senteret driver ogsa Rask Psykisk Hel-
sehjelp og Frisklivssentralen i kommunen. I til-
legg til to jobbspesialister bestar Frisk Bris av
ulike profesjoner som sykepleier, fysioterapeut,
helsepedagog, barnevernspedagog, sosionom og
idrettspedagog. Frisk Bris sin filosofi er a skred-
dersy tilbudet til den enkelte bruker basert pa
brukerens ressurser og individuelle behov. Malet
er 4 ha et helhetsperspektiv i mete med brukerne
slik at man kan bistd med hjelp pad de omrader
som er nedvendige for & f til en vellykket rehabi-
litering. Frisk Bris er evaluert av Senter for
Omsorgsforskning, rapport 11/2016.

Keops — en kommunal tiltaksbedrift i Porsgrunn

Denne kommunale bedriften har som sitt
utgangspunkt & hjelpe folk med ulike utfordrin-
ger uti arbeidslivet. Det sarskilte med Keops er
at de har klart & koble inn i sin virksomhet ulike

Boks 11.5 Eksempler pa tverrfaglige/tverretatlige samarbeidsformer

tjenester, primaert kommunale, som er nedven-

dige for 4 gi et mer helhetlig tilbud til brukerne.

Virksomheten har derfor fatt til en vifte av ulike

finansieringskilder for 4 klare dette, herunder:

— NAV-iltakene Arbeidsforberedende Trening
(AFT), Avklaring, Jobbklubb og Oppfelging

— NAV/Kommune tiltaket Kvalifiseringspro-
grammet (KVP)

— Kommuneservice

— Statlig/kommunalt finansiert: Arbeidsrettet
for- og ettervern

— NAV Porsgrunn og Voksenopplaringen som
samfinansierer: Arbeidsfokus

Tall fra bransjeforeningen Arbeid og Inkludering
i NHO viser at Keops er i front nér det gjelder a fa
folk ut i arbeid. Deres tverretatlige og tverrfag-
lige tiltaksmodell, som innbefatter et nzert samar-
beid med Porsgrunn kommune/NAYV, er viktig i
denne sammenheng. En slik form for lokal sam-
kjering av ulike tjenester er det liten tradisjon for
i Norge grunnet silotenkingen. Med silo-tenkin-
gen menes her bade manglende samarbeid mel-
lom ulike etater, men det er ogséa en stor utfor-
dring med manglende samarbeid og forstielse pa
tvers av ulike fagprofesjoner.

Samarbeidet mellom Keops og andre kom-
munale instanser baserer seg pa at Keops har
sin spisskompetanse pa a kjenne lokalt arbeids-
marked og motivere og falge opp arbeidssekere.
Dette er gjerne personer som far ulike kommu-
nale tilbud som sprakopplaering, avrusning mv.
med dertil spesialisert personale. Man jobber pa
mange mater etter de samme prinsipper som
benyttes i IPS-metoden.

Se mer om tverretatlig samarbeidsformer i kapittel 4: Kjerne-
problemstillinger.

avsluttet ved utgangen av 2022. En sluttevaluering
skal legges frem i 2023.

11.5.5 Kommunale tiltak - dagsenter/
dagaktivitetstilbud

Kommunale dagsentre er et sentralt sysselset-
tingstilbud til funksjonshindrede som ikke er i
arbeid. Dette gjelder serlig utviklingshemmede,
hvor vel 20 prosent er sysselsatt ved denne typen

tilbud,% men ogsa for andre funksjonshindrede.
Det er stor variasjon i hvilket dagsentertilbud som
gis ute i kommunene. Dette henger blant annet
sammen med at dagaktivitetstilbud ikke er noen
lovpalagt tjeneste. Ifelge helse- og omsorgstje-
nesteloven har imidlertid innbyggerne rett til en
meningsfull tilveerelse, og kommunen et ansvar
for at innbyggerne kan leve aktive liv, delta i sam-

66 Langballe & Engeland (2017)
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funnet og utnytte sitt menneskelige potensiale sa
fullt som mulig. Dermed er det er altsi opp til
hver enkelt kommune & prioritere hva de velger &
tilby av dagtilbud, med store variasjoner bade i
omfang av innhold og utforming. Mens enkelte
dagsenter har mye felles med vanlige arbeidsplas-
ser med produksjon av varer og/ eller tjenester,
har andre hovedfokus pa aktivisering, sosialt sam-
veer, oppleering og habilitering.%”

Generelt ser dagsentrene ut til pa en god mate
& imetekomme behovene til den uensartede grup-
per den yter tilbud til.%® Mange av de som har til-
bud ved dagsenter vurderes imidlertid heller til &
kunne hatt tilrettelagt arbeid.%? En viktig arsak til
at «for mange» far tilbud ved dagsentre istedenfor
arbeid, er den begrensede tilgangen til tilrette-
lagte arbeidsplasser som VTA.”0 At funksjonshin-
drede som egentlig kunne veert i arbeid istedenfor
ender opp med et dagsentertilbud, kan veere uhel-
dig av flere grunner. For det forste oppgir perso-
ner med VTA-tilbud heyere livskvalitet enn de
med et dagsentertilbud.”! Dette antas & henge
sammen med at jo mer en aktivitet har til felles
med «tradisjonelt arbeid», jo heyere status har
aktiviteten.”® For det andre viser ansatte i skolen
til at de opplever at en del elever stagnerer i sin
utvikling nar de etter endt skolegang ender opp
med tilbud ved kommunale dagsenter istedenfor
arbeid. For det tredje medferer skoleansattes erfa-
ring med at dagsenter er det elevene kan forvente
etter endt skolegang, at en del skoleansatte har
lite fokus pa & kvalifisere disse elevene for
arbeidslivet i oppleringslepet. Dette henger
sammen med at de er opptatt av at de skal forbe-
rede elevene pa det livet de faktisk meter nar de
gér ut av skolen.”®

Det har i enkelte kommuner vert gjennomfoert
forsek for a fa til en tildeling av plasser i VTA og
kommunale dagsenter som er mest mulig i trad
med deltakernes forutsetninger. Eksempelvis har
en i Drammen kommune etablert et radgivende
utvalg som vurderer hvem som ber ha VTA-plass
kontra plass pa dagsenter. I utvalget deltar repre-
sentanter fra kommunen (med kjennskap til bru-
kergruppen fra dagsenter eller bolig), NAV og
arbeid- og inkluderingsbedrifter, samt vekstbedrif-
ter. Mange kommuner samarbeider for evrig om 4

67 Helsedirektoratet (2019)

68 Hegdal & Thorsen (2007)

69 Reinertsen (2015)

70 Wendelborg et al. (2017)

71 Reinertsen (2015)

72 Tgssebro, Kittelsaa, Olso & Magnus (2019)
3 Wendelborg et al. (2017)
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tilby plasser i dagsenter og arbeidsmarkedstiltak,
fordi det kan veere en utfordring for sma kommu-
ner & tilby forskjellige tilbud tilpasset ulike grup-
per, bade organisatorisk og ekonomisk.”* En
annen mate & sikre dagtilbud mest mulig i trad
med de ulikes forutsetninger, kan vaere en modell
hvor arbeid- og inkluderingsbedrifter, samt vekst-
bedrifter drifter dagsentre. Et slikt eksempel er
Helgeland Industri i Brenneysund. En slik organi-
sering medferer at man i kommunen far en felles
drift av tilbudene til denne brukergruppa, med
mulighet for et enda mer framtredende fokus pa
arbeid og & gi brukerne et mest mulig individuelt
tilbud.

Levekarsundersokelsen viste til at i 1994 var
det kun 5 prosent av utviklingshemmede som
ikke var registrert med noen form for sysselset-
ting, inkludert dagsenter. I 2010 var det 11,7 pro-
sent av utviklingshemmede som var uten ord-
ning/tiltak, og i dag er 53 prosent av utviklings-
hemmede ikke registrert med sysselsetting ver-
ken gjennom arbeidsrettede tiltak eller dagtilbud.
Dette betyr at halvparten av alle utviklingshem-
mede ikke er registrert med sysselsetting, hver-
ken arbeidsrettede tiltak eller dagtilbud.”

11.6 Internasjonale erfaringer

Norge ligger omtrent midt pa treet nar det gjelder
funksjonshindredes yrkesdeltakelse i OECD-sam-
menheng. Det er relativt mange som mottar ulike
inntektssikringer, som uferetrygd, men Norge
har ogsé lav arbeidsledighet og det er fi som har
familiens stotte som eneste inntektssikring.”8 Vi
skal né se pa hvordan situasjonen er i land det er
naturlig & sammenligne oss med.

11.6.1 Hvordan ligger Norge an i forhold til
andre land?

Det er ikke helt enkelt & sammenligne Norge med
andre land pa dette feltet. Ulikheter i hvordan man
teller for eksempel arbeidsledige gjor at man ikke
alltid vet om man tallene man har er direkte sam-
menlignbare. Dette poengterer ogsa OECD i sin
siste rapport.”’ Likevel kan vi si at lav yrkesdelta-
kelse for funksjonshindrede ser ut til & vaere en
utfordring i mange land. Tallene utvalget har fun-

& Langballe & Engeland (2017)
75 Reinertsen (2015); Langballe & Engeland (2017)
76 Statistisk Sentralbyrd (SSB) (2022€)

7T Qrganisasjonen for ekonomisk samarbeid og utvikling
(OECD) (2022)
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net er av eldre dato, men vi har valgt 4 ta dem med
for & illustrere poenget, nemlig at i pa tross av hey
yrkesdeltakelse i Norge i befolkningen sett under
ett, skarer imidlertid Norge ikke spesielt hoyt nar
det gjelder sysselsetting blant funksjonshindrede.

Pa slutten av 2000-tallet var sysselsettingsni-
vaet blant funksjonshindrede 75 prosent av nivaet
for majoritetsbefolkningen i Sverige. Norge ska-
rer omtrent som gjennomsnittet for alle OECD-
landene nar det gjelder prosentandel sysselsatte
funksjonshindrede pa rundt 40 prosent, men
lavere enn Danmark og Sverige.”® Spesielt Sve-
rige har et langt heyere sysselsettingsniva blant
funksjonshindrede.”

Mens Sverige og Storbritannia hadde en rela-
tiv forbedring i sysselsettingen sammenlignet
med den evrige befolkningen, hadde de fleste
land ingen endring eller en negativ utvikling fra
midten av 1990-tallet til slutten av 2000-tallet.
Norge kommer relativt sett darligere ut malt i for-
holdstallene for sysselsettingen blant funksjons-
hindrede sammenlignet med majoritetsbefolknin-
gen. Dette ma ses i sammenheng med at Norge
har en forholdsvis heyere sysselsetting i den
generelle befolkningen.®

Alderssammensetningen av mottakere av inn-
tektssikringsytelser relatert til funksjonshind-
ringer, i dette tilfellet uferhet, kan antyde at profi-
len pa inntektssikringssystemet gir noe ulike
utslag i de enkelte landene. Pa slutten av 2000-tal-
let hadde Storbritannia, Nederland og Sverige den
storste andelen unge mottakere (20-34 ar) av inn-
tektssikringsytelser relatert til funksjonshind-
ringer. I aldersgruppen 35- 49 ar hadde Norge og
Sverige storst andel mottakere av inntekts-
sikringsytelser relatert til funksjonshindringer,
etterfulgt av Storbritannia, Nederland og Dan-
mark. I aldersgruppen 50-64 ar hadde Norge og
Sverige den sterste andelen mottakere av inn-
tektssikringsytelser relatert til funksjonshind-
ringer, etterfulgt av Nederland og Danmark.
Norge hadde i 2008 den heyeste andelen nye sto-
nadstilfeller i den forventede yrkesaktive befolk-
ningen.

Forskjeller i antall stenadstilfeller mellom lan-
dene ma ses i lys av at landene kan ha ulik bruk av
helserelaterte og arbeidsmarkedsrelaterte inn-
tektssikringsordninger. En person som blir regnet
som syk eller ufer i ett land, ville kunne ha blitt
regnet som arbeidsledig i et annet.8!

8 Thid.

™ Legard et al. (2023)

80 Hyinden & Halvorsen (2011)
81 Thid.
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De nordiske landene har en godt utviklet vel-
ferdsstat, designet for & hjelpe unge mennesker ut
i arbeid. Det er ogsa heyt politisk fokus i alle lan-
dene pa ungdom som faller utenfor arbeidslivet.
Det er imidlertid lite kunnskap om hvilke tiltak
som kan bidra til 4 unng3 slik utenforskap.8? Spe-
sielt mangler man kunnskap om hvilke tiltak som
fungerer for ulike grupper av unge som star uten-
for arbeidslivet, som for eksempel funksjonshin-
drede.

11.6.2 Gjennomgang av nordiske lands
politikk pa feltet

De nordiske landene er godt egnet til & sammen-
ligne sysselsetting av funksjonshindrede, da de er
relativt like velferdsstater der utdanning i all
hovedsak er gratis. Vi vil her ga kort gjennom de
ulike landenes politikk og resultater pa feltet. Det
kan likevel veere svakheter ved slike sammenlig-
ninger. Ofte blir begrepet NEETS (not engaged in
education, employment or training) brukt i
forskningslitteraturen. Selv om man vil kunne
finne funksjonshindret ungdom i NEETS-grup-
pen, vil de ikke overlappe fullstendig. Det er dog
hoyere andel NEETS i gruppen funksjonshindret
ungdom/unge voksne enn det er i andre grup-
per.8

Etter finanskrisen i 2008 har det vaert diskusjo-
ner rundt offentlige ytelser i hele Norden, med
krav om at den offentlige pengebruken ma ned.
Pa tross av dette er det ulikheter i de nordiske lan-
denes bruk av inntektssikringsytelser for funk-
sjonshindrede, som for eksempel uferetrygd. 1
Norge, Island og Sverige okte bruken av slike
ytelser etter finanskrisen, mens den i de andre
nordiske landene holdt seg relativt stabil. Samti-
dig setter de nordiske landene av penger til
arbeidsmarkedstiltak, men disse varierer mellom
landene. Danmark (heyest) bruker 1,59 prosent
av BNP, mot Norges (lavest) 0,45. Hva disse mid-
lene gér til, varierer ogsa. I Norge og Finland gar
midlene i hovedsak til individet som er i et
arbeidsmarkedstiltak, mens i Sverige og Danmark
far midlene i hovedsak til arbeidsgivere som
intensiver for 4 ansette flere fra denne gruppen.®*

Det er ulike rammeverk for jobbsikkerhet og
diskrimineringslovverk i de nordiske landene.
Danmark er generelt ansett 4 ha det svakeste stil-
lingsvernet i Norden. Danmark og Island har ogséa
fa lover som regulerer hva en arbeidstaker har

82 Halvorsen & Hvinden (2018)
83 Ibid.
84 Ibid.
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krav pa av tilrettelegging, mens Sverige, Norge og
Finland har linket disse lovene til antidiskrimine-
rings-lovverket. Sverige har de strengeste lovre-
gulerte bestemmelsene hva angér tilrettelegging
for funksjonshindrede pé arbeidsplassen.5”

Danmark

Det danske arbeidsmarkedet er basert pa den
sékalte flexicurity-modellen. Flexicurity er sam-
mensatt av ordene flexibility og security, fleksibili-
tet og sikkerhet. Modellen baserer seg pa hey
grad av fleksibilitet der det er lett for arbeidsgi-
vere 4 si opp ansatte. Mange dansker er ikke dek-
ket av en type arbeidsmiljelov som den norske,
men er i stedet dekket av tariffavtaler. Det er ogsa
mulighet for arbeidsgivere & si opp ansatte som
har hatt et sykefraveer pa 120 dager de siste 12
manedene. 3

Finland

Finland har oppsigelsesvern i sin Employment
Contracts Act, som stipulerer at en oppsigelse er
ugyldig om den er begrunnet med funksjonshind-
ring eller sykdom, dersom den ansatte ikke har
fatt nedsatt sin arbeidsevne over lengre tid (1 ar),
og ikke kan fa andre arbeidsoppgaver, eller utfore
oppgavene med tilrettelegging. 1 tillegg legger
Finlands antidiskrimineringslov feringer pa hvilke
tilretteleggingstiltak arbeidsgiver er pliktig til &
gjore. En viktig forskjell pa det finske arbeidsmar-
kedet og de ovrige landenes arbeidsmarked, er at
finnene jobber mye mindre deltid enn innbyg-
gerne i de andre landene. Det er estimert at om
lag 200.000 funksjonshindrede kunne jobbet del-
tid i stedet for & veere sykemeldt eller trygdet, om
slike jobber hadde vert tilgjengelig.8”

Island

Islands lovregulering av arbeidsmarkedet ligner
pa det danske. Arbeidsgivere er ikke pliktig til a
oppgi en arsak for en oppsigelse. Det er heller
ingen lovregulert plikt for tilrettelegging for funk-
sjonshindrede arbeidstakere.5®

85 Thid.
86 Thid.
87 Thid.
88 Thid.
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Sverige

Sverige har i likhet med Norge og Finland, et lov-
regulert oppsigelsesvern der det er strenge Krite-
rier for oppsigelse av en syk eller funksjonshin-
dret ansatt. Svenske arbeidsgivere kan heller ikke
si opp hvem de vil for eksempel i forbindelse med
en omorganisering eller nedbemanning, men ma
folge visse regler for dette. I tillegg setter sven-
skenes arbeidsmiljelov opp vidtrekkende forplik-
telser for arbeidsgiver nar det gjelder tilretteleg-
ging for ansatte med nedsatt arbeidsevne.®? Like-
vel ser det ut til at de lykkes best av de nordiske
landene med & sysselsette funksjonshindrede. I
2015 var sysselsettingsprosenten hele 16 prosent-
poeng heyere i Sverige enn i Norge. Ifelge en rap-
port fra Statistisk sentralbyra skyldes noe av for-
skjellen maten arbeidskraftsundersekelsen i de to
landene gjennomferes pa, men i all hovedsak skyl-
des det forhold pa arbeidsmarked, herunder bru-
ken av lennstilskudd som er langt mer omfattende
i Sverige.” For tiden betales det ulike former for
lennstilskudd for om lag 70 000 funksjonshin-
drede sysselsatte i Sverige. Tilskuddene kan veere
varige eller midlertidige. I tillegg er det neer
60 000 personer som er sysselsatt og som har
ulike former for assistanse, hjelpemidler, m.v., ret-
tet mot at funksjonshindrede skal kunne arbeide.
Til sammen er det rundt 10 prosent av alle funk-
sjonshindrede som mottar lennstilskudd eller de
ulike formene for arbeidsrettet assistanse, hjelpe-
midler, m.m. I Norge er det om lag 8 000 med ned-
satt arbeidsevne som har arbeid og som det beta-
les lennstilskudd for. Om lag 12 300 har tilretteleg-
ging eller funksjonsassistent.”!

Det er vanskelig a trekke bastante konklusjo-
ner fra forskningen pa sysselsetting av funksjons-
hindrede i de nordiske landene. Alle landene bru-
ker mer penger pa arbeidsmarkedstiltak enn gjen-
nomsnittet i OECD,” men vi ser ikke direkte
resultater av disse igjen i statistikken pa hvor
mange som faktisk sysselsettes. Danmark, som
har darligst oppsigelsesvern, har lavere andel
arbeidsledig ungdom enn de andre nordiske lan-
dene, men Island, som har like darlig oppsigelses-
vern som Danmark, har like hoy andel NEETS
som Finland, som har et bedre oppsigelsesvern.
Finland har som nevnt lav andel deltidsstillinger i
sitt arbeidsmarked, noe som ogséa kan spille inn.
Sverige, som ser ut til 4 lykkes best pa feltet, bru-

89 Ibid.

9 Naesheim & Sundt (2016)

91 egard et al. (2023)

92" Halvorsen & Hvinden (2018)



192 NOU 2023: 13

Kapittel 11

ker mer penger pa statlige arbeidsmarkedstiltak
enn Norge historisk sett har gjort.®

11.7 Utvalgets vurderinger

Norge har ikke lykkes med & sikre funksjonshin-
dredes rett til arbeid pa lik linje med andre, slik
Konvensjon om rettighetene til personer med ned-
satt funksjonsevnes (CRPD) artikkel 27, krever.
Trass hey politisk oppmerksomhet over lang tid
pa det gkende antall uferetrygdede, og at mange
funksjonshindrede selv ensker & bidra i arbeidsli-
vet, har vi i Norge ikke funnet et godt og velfunge-
rende sett med verktoy for & lose denne utfordrin-
gen. Arsakene til dette er ssmmensatte. Det hand-
ler blant annet om strukturelle hindringer, for
eksempel manglende dialog og samarbeid mellom
forvaltningsnivder og etater, raidende holdninger
og fordommer i arbeids- og samfunnsliv, man-
glende metodeutvikling i tiltaksapparatet og res-
surstilgang. Det kan ogsa stilles spersmal ved
hvorvidt myndighetenes ressursbruk pa omradet
i dag er hensiktsmessig innrettet.

Holdninger og fordommer

Holdninger i et samfunn, og fordommer bygget pa
disse, kan ikke direkte styres gjennom lovgivning.
Utvalgets kunnskapsgjennomgang viser for
eksempel at arbeidsgivere som har eller har hatt
ansatte med funksjonshindringer, er mer positive
til det enn de som ikke har slik erfaring. Det
understreker viktigheten av 4 eke omfanget av
inkludering for denne gruppen arbeidstakere i det
ordineere arbeidslivet og synliggjore denne res-
sursen som en viktig og selvsagt del av den nor-
ske arbeidsstyrken. Alminneliggjoring og norma-
lisering av mangfold ma etterstrebes. Det er van-
skelig & lovregulere holdninger i et samfunn, men
erfaringsmessig péavirker ogsd lover og regler
holdninger. Strengere lovgivning med tydelige
konsekvenser pa omradet er derfor viktig. Lovver-
ket skal legge viktige foringer, hindre diskrimine-
ring og gi rammeverket for hva som er rett og
galt. Nar erfaringene likevel forteller at lovverket
har en begrenset effekt, handler det blant annet
om at de fleste ansettelsesprosessene oppleves
som uoversiktlige, lite gjennomsiktige og at det er
rom for mye skjonn, uavhengig av eksisterende
lovverk. Jobbsekere kan i liten grad vurdere sine
ferdigheter opp mot de andre segkerne, noe som
for eksempel er viktig for & fa innblikk i diskrimi-

9 Neasheim & Sundt (2016)
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nering i ansettelsesprosessen. Det er derfor gode
grunner til & tro at en mer formalisert og transpa-
rent ansettelsesprosess vil bidra til redusert dis-
kriminering ved innkalling til intervju og anset-
telse av den best kvalifiserte arbeidstakeren uav-
hengig av funksjonshindring. Forskningsgjen-
nomgangen viser ogsa at arbeidsgivere er ganske
apne om sine grunner for & diskriminere funk-
sjonshindrede sokere. Utvalget er av den oppfat-
ning at en revisjon av lovverket og et strengere
handhevingsapparat som apner for skjerpede oko-
nomiske sanksjoner der diskriminering blir
bevist, vil ha en mer forebyggende effekt enn det
dagens lovverk har.

Kurantvedtak og utviklingshemmede

Utvalget onsker spesielt & trekke frem NAVs
navaerende ordning knyttet til kurantvedtak. NAV
har tidligere ikke prioritert arbeidsevnevurdering
pa de som allerede har fatt vedtak om inntektssik-
ring i form av uferetrygd. Dette er en slosing med
ressurser vi som samfunn ikke kan ta oss rad til.
Det er heller ikke et samfunn verdig, gjennom et
pennestrek, uten noen gang & ha mett dem det
gjelder, & frata disse muligheten til & bidra i det
ordinaere arbeidslivet og kjenne gleden ved og
nytteverdien av det. Det er usikkert om denne
praksisen er viderefort etter endringene i vedleg-
get til rundskriv om kurantsaker. Utgangspunktet
til NAV ma vare & vurdere arbeidsevnen til
utviklingshemmede pé lik linje med andre, f.eks.
gjennom en delt lenn/trygd lesning. En diagnose
sier lite om faktisk arbeidsevne. Dette handler om
a gi alle personer som ensker a jobbe, en likever-
dig rett til & f4 prove seg i arbeidslivet. Utvalget
har i dette kapittelet vist til flere prosjekter, blant
annet Helt Med hvor utviklingshemmede bidrar
godt i det ordinaere arbeidsliv og pé arbeidsgivers
reelle behov. NAV ma begynne a se pa utviklings-
hemmede som en potensiell arbeidskraftsressurs
og ikke automatisk gi dem 100 prosent uferetrygd
gjennom kurantvedtak.

Utvalgets gjennomgang av status pa dette
omradet viser altsd at utviklingshemmede i liten
grad har tilgang til arbeidslivet. Kun 25 prosent av
utviklingshemmede i yrkesaktiv alder er i arbeid,
og av disse deltar naer sagt alle i arbeidsmarked-
stiltak. De aller fleste av disse har en form for
varig tilrettelagt arbeid (VTA). Av de som ikke er i
arbeid, deltar noen i kommunale dagsenter, men
mange har verken tilbud om arbeid eller dagakti-
vitet.

Utviklingshemmede er som regel helt avhen-
gige av ulike former for arbeidsmarkedstiltak for a
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komme i arbeid. Ovenfor har vi pekt pé at langt
flere ber fa tilrettelagt et tilbud i ordineert arbeids-
liv med tidsubegrenset oppfelging, men det er
ogsd dokumentert et stort behov for VTA. Den
utviklingshemmede ma kunne fi et reelt valg om
arbeidssted, enten skjermet eller i det ordinaere
arbeidslivet. Da ma det ogsa bygges opp en kapa-
sitet i aktuelle arbeidsmarkedstiltak som dekker
utviklingshemmede i Norge sitt behov for plasser.
Stortingsmelding 8 Menneskerettar for personer
med utviklingshemming er tydelige pa behovet for
en kraftig ekning i antall VIA-plasser. Hvor
mange det er behov for er usikkert, men malet ma
veere at alle utviklingshemmede, som har behov
for et slikt arbeidstilbud, far det.

Overgang fra skole til arbeid

Det er vanskelig 4 se en god inngang til arbeidsli-
vet for funksjonshindrede frikoblet fra skole og
utdanning i forkant. Utvalget har i denne gjen-
nomgangen pavist at en Kkritisk fase for en del
funksjonshindrede, er nettopp overgangen skole —
arbeid. Utvalget mener at vi i dag har vellykkede
eksempler pa ulike modeller for faglig gode tilbud
for denne gruppe elever i noen fylker, samt tidli-
gere utviklede modeller for samarbeid mellom
skolemyndigheter og NAV. Disse burde kunne
danne et godt utgangspunkt for raskt & kunne eta-
blere nasjonale rammer for & bedre denne kritiske
overgangen.

Fokus pd arbeidsgivers behov

Utvalget er av den oppfatning at tiden er inne for a
forsoke nye, lovende metoder med et sterkere
fokus pa arbeidsgiveres behov for arbeidskraft i
rehabiliteringsprosessens siste fase; formidling
og varighet i arbeidsforholdet. For & fa til en slik
endring ma arbeidsmarkedsmyndighetene justere
deler av sitt juridiske rammeverk, innkjepsord-
ning av ulike arbeidsmarkedstiltak og sitt eget
mal- og resultatsystem. I denne utredningen har vi
beskrevet ulike metoder som har et slikt arbeids-
giverfokus og som har sveert lovende resultater &
vise til. Det er imidlertid mange ulike forhold i
arbeidsmarkedspolitikken som maé justeres for at
virkemiddelapparatet pa dette omradet ogsa far et
reelt arbeidsgiverfokus.

Erfaringene fra Helt Med ber benyttes i en ny
type tjeneste for utviklingshemmede, hvor det
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ikke minst tilbys en tidsubegrenset oppfolging av
arbeidsgivere og takere. Her kan bl.a. metoden
Inkluderende Jobbdesign benyttes for & finne fram
til jobber som arbeidsgivere ser det gir gevinst a
ansette utviklingshemmede i.

AFT

Arbeidsforberedende Trening (AFT) er et viktig
arbeidsmarkedstiltak med et betydelig potensial.
Utvalget ser at dette tiltaket har en viktig funksjon
for personer med nedsatt arbeidsevne og som har
seerlig usikre yrkesmessige forutsetninger. Resul-
tatet herfra kan vaere avgjerende for om man kom-
mer inn pa sporet til arbeidslivet eller inn mot en
varig trygdeytelse. Derfor ber dimensjoneringen
pa AFT i antall plasser noye tilpasses det store
behovet vi ser i dag, med et stort antall personer
med nedsatt arbeidsevne og som de siste drene
har gitt en ekning i antall uferetrygdede. AFT har
muligens et ytterligere faglig utviklingspotensial
dersom man ser tiltaket i sammenheng med andre
lokale tilbud som for eksempel psykisk helse. Eta-
blering av tette tverrsektorielle og tverrfaglige
samarbeidsstrukturer er viktig, slik vi i utrednin-
gen har sett eksempler pa. Siden AFT ikke er et
konkurranseutsatt tiltak har man tid og ressurser
til & bygge en lokal tverrfaglig og tverretatlig sam-
arbeidskultur lokalt. Slik utvikling kan arbeids-
markedsmyndighetene sette krav om i relevant
regelverk/kravspesifikasjoner.

Kombinasjon ufgretrygd og lennet arbeid

Utvalget har ogsé sett pa situasjonen for personer
som kombinerer uferetrygd med lennet arbeid.
Utvalget ser mange eksempler pé at personer som
kombinerer uferetrygd og lenn kommer i situasjo-
ner hvor det skonomisk sett lenner seg lite 4
jobbe. Utvalget mener derfor at man ber innfere
som en hovedregel at personer som ikke har en
100 prosent arbeidsevne, men hvor man til na har
kombinert trygd med lenn, méa fa tilbud om (her-
under arbeidsgiver) & fa 100 prosent lenn ved at
arbeidsgiver ytes et lennstilskudd fra NAV som
dekker den reduserte arbeidsevnen. Pi denne
maten far man ryddigere lennsforhold i arbeidsli-
vet og arbeidstakeren far en normalitet i forhold
til arbeidskolleger, opptjening av pensjonspoeng
mv.
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11.8 Utvalgets forslag til tiltak

For mange mennesker er arbeid en kilde ikke
bare til inntekt, men til glede, deltakelse og
respekt. Derfor er det sé viktig at flest mulig inn-
lemmes i arbeidslivet, samtidig som de som ikke
kan veere i arbeid, far den stotte som trengs for &
leve et fullverdig liv. Utvalgets forslag til tiltak i
dette Kkapittelet reflekterer en visjon om et
arbeidsliv som er inkluderende og fleksibelt, og
der bade arbeidstakere og arbeidsgivere opplever
gleden over og den store nytten ved et arbeidsliv
der alle far delta. Med utgangspunkt i dette og
utvalgets gjennomgang av omradet, foreslar utval-
get at:

— Det mé utredes hvordan man bedre kan kombi-
nere trygd/arbeid/utdanning, slik at det blir
enklere og mer lennsomt & arbeide. Fleksibili-
teten til & veksle mellom uferetrygd og arbeid
ma viderefores og styrkes.

- Kurantvedtaksordningen skal ikke kunne knyt-
tes til saerskilte diagnoser. Alle utviklingshem-
mede, med unntak av personer som apenbart
ikke har en arbeidsevne, har krav pd, og mé fa,
en egnet individuell arbeidsevnevurdering.

— Det etableres en statlig finansieringsordning
som arbeidsgivere kan seke midler fra for &
bygge om egne lokaler og systemer til tilfreds-
stillende standard for universell utforming.
Potten ma ogsa kunne benyttes for 4 kunne
legge til rette for funksjonshindrede arbeidsta-
kere som har tilretteleggingsbehov utover
disse standardene.

— Aktivitets- og redegjorelsesplikten utvides til &
gjelde alle offentlige virksomheter, uavhengig
av sterrelse, og i private virksomheter som
jevnlig sysselsetter mer enn 10 ansatte. Utval-
gets mindretall, Haavorsen og Magelssen, stotter
ikke dette tiltaket

— Malet om at 5 prosent av nyansatte skal vaere
funksjonshindret ma viderefores i staten, og
ogsa innferes i kommuner og fylkeskommu-
ner. Tiltak mé iverksettes for & bedre resulta-
toppnéelsen.

— JA-avtalens gamle delmal 2 ma gjeninnfores.
Partene i arbeidslivet tar initiativ til at malset-
tingen om funksjonshindredes arbeidsdelta-
kelse ivaretas i partssamarbeidet pé alle nivaer.
Funksjonshindredes organisasjoner ma invol-
veres i dette arbeidet.

— Ordningen med funksjonsassistanse ma utvi-
des til 4 gjelde alle funksjonshindrede, uavhen-
gig av diagnose. Den méa ogsa gjeres tilgjenge-
lig for alle som trenger det, ogsé i midlertidige
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stillinger, praksisplasser, trainee-ordninger og
praktikanter i arbeidstrening.

Det ma utredes om lennstilskudd kan erstatte
uferetrygd i de tilfellene der det innvilges gra-
dert uferetrygd.

Det mé veaere storre fleksibilitet i bruken av
arbeidsavklaringspenger, slik at ordningen kan
benyttes ogsa for lengre rehabiliterings-, habi-
literings- og utdanningslep, eller til arbeids-
evne er avklart eller eventuelt uferetrygd er
innvilget.

Det bevilges tilstrekkelige og eremerkede mid-
ler til NAV for & kunne gi bistand, veiledning og
oppfelging til uferetrygdede, med malsetning
om & fa disse ut i jobb sa raskt som mulig.

Det ber innferes en tilskuddsordning for
arbeidsgivere som ensker a fa vurdert mulig-
hetene for 4 re-designe arbeidsoppgaver i sin
virksomhet, og hvor maélet er & etablere stillin-
ger for personer med nedsatt arbeidsevne.

Det ma preves ut tverretatlig/tverrfaglig sam-
arbeid i flere kommuner om 4 f4 flere i arbeid,
etter modell fra Keops i Porsgrunn.

Det settes krav til & utforme mer barekraftige
stillinger, dvs. jobber som har en lenger varig-
het, og at en ansettelse forst teller nar vedkom-
mende har jobbet i seks maneder.

Det ved innkjop av jobbformidlingstiltak settes
krav til egne naeringslivskontakter i kravspesi-
fikasjonen/utlysningen av midlene.
Oppfelging fra jobbveiledere gjores uten tids-
begrensning overfor de arbeidsgivere og
arbeidstakere som har behov for det.

Helt Med, eller tilsvarende virksomheter med
dertil tilpasset metode, blir et nasjonalt tilbud
og bygges ut. Det ma utformes en opptrap-
pingsplan for & na malet om full dekning innen
5 ar.

VTA ma eke med 1000 plasser arlig inntil beho-
vet er dekket.

Det mé utredes hvordan avlenningen i VTA
kan endres fra dagens kombinasjon av ufere-
trygd og motivasjonslenn til lennsutbetaling
for de som har fatt innvilget VTA-plass.
Ordningen med arbeid og utdanningsreiser
utvides til ogsd & gjelde personer med VTA-
plass, samt at ordningen ma gjeres mer kjent.
I tilfeller der utviklingshemmede ikke har
anledning til & f4 en jobb, via for eksempel VTA,
ber kommunene fa en lovpalagt plikt til & eta-
blere egnede dagsentre.

Bruken av arbeidsforberedende trening (AFT)
ma ekes til behovet er dekket.
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Kapittel 12
Bolig

What is a house?

It’s brick and stone
and wood that’s hard.
Some window glass
and perhaps a yard.
It’s eaves and chimneys
and tile floors

and stucco and roof
and lots of doors.

What is a home?

It’s loving and family

and doing for others.

It’s brothers and sisters

and fathers and mothers.

It’s unselfish acts

and kindly sharing

and showing your loved ones

you're always caring.
Lorraine M. Halli

12.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Alle trenger et sted & bo. A ha et sted 4 bo gjor det
derimot ikke automatisk til et hjem. A ha en bolig
betyr & ha tak over hodet og en seng & sove i, og
det er viktig. A ha et hjem kan blant annet inne-
bare a ha mulighet til privatliv, besgk, overnat-
tingsgjester, eller for eksempel husdyr. Det er det
mange funksjonshindrede som ikke har. Funk-
sjonshindrede meter ogsa andre utfordringer enn
majoritetsbefolkningen pa boligmarkedet. I dette
kapittelet vil vi spesielt se pa fysisk tilgjengelighet,
ulike boformer som bofellesskap, institusjoner,
egne boliger eller kommunale utleieleiligheter,
studentboliger, og det skonomiske aspektet ved &
eie eller leie egnet bolig. NOU 2016: 17 Pa lik linje
gar grundig gjennom boligsituasjonen til utvik-
lingshemmede. Likestillings- og mangfoldsutval-
get stiller seg bak situasjonsbeskrivelsen i Pa lik

linge, og vil derfor ikke bruke plass pa & gjengi
dette, men heller fokusere pd tema som denne
ikke drefter mer inngaende.

12.2 Relevant regelverk

Det er flere lover og forskrifter som regulerer
boligmarkedet, skonomiske tilskudd, 1an o.1. i for-
bindelse med & skaffe seg bolig. Vi vil her ga kort
igjennom de mest relevante for var malgruppe.

Husbanken

Husbanken ble opprettet i 1946 for 4 bygge opp
igjen landet etter krigen, og ble raskt statens red-
skap for & kunne sikre og finansiere bolig for alle.
Husbanken ble et av etterkrigstiden store vel-
ferdsprosjekt. Husbankens formal er a sikre at
alle skal bo godt og trygt. I dag har Husbanken en
egen lov, husbankloven. Regjeringen skriver i
Hurdalserkleeringen at de vil gi Husbanken en
storre rolle enn de har hatt for & kunne hjelpe
flere til 4 bo godt og trygt.

Byggteknisk forskrift, Tek17

Forskrift om tekniske krav til byggverk trekker
opp grensen for det minimum av egenskaper et
byggverk ma ha for & kunne oppferes lovlig i
Norge. Forskriften inneholder blant annet fysiske
tilgjengelighetskrav. Byggteknisk forskrift 17
(Tek17) er den gjeldende forskriften pa feltet. Den
erstattet tidligere byggteknisk forskrift 10
(Tek10). Tek17 reduserte de fysiske tilgjengelig-
hetskravene i forhold til hvordan de var i Tek10.

Lov om bustatte og kommunale bustadtilskot

Bostetteordningen og kommunale boligstilskudd
er regulerti en egen lov. Formalsparagrafen sier:
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Foremaélet med den statlege bustetta er a sikre
personar med lage inntekter og hege buutgif-
ter ein heoveleg bustad.

Bostetteloven (2012) § 1

Ny boligsosial lov - Prop. 132 L

2. desember 2020 sendte Kommunal- og distrikts-
departementet ut forslag om en ny lov om kom-
munenes ansvar overfor vanskeligstilte pd bolig-
markedet pa hering. Heringsrunden er avsluttet,
og lovforslaget ble behandlet i Stortinget 12.
desember, 2022. Loven trer i kraft 1. juli, 2023.1

Kommunal- og distriktsdepartementet for-
klarte behovet for en ny boligsosial lov ved at det
ikke finnes en egen lov som regulerer kommune-
nes ansvar pa det boligsosiale feltet.?

Lovforslaget ga ikke innbyggerne nye rettig-
heter og kommunenes forpliktelser ekte ikke med
tanke pa 4 gi innbyggerne andre typer bistand enn
de allerede gjor i dag. FNs konvensjon om rettig-
hetene til personer med nedsatt funksjonsevne
(CRPD) er nevnt i saksframlegget, men har ikke
fatt noen konsekvenser for lovteksten. Lovforsla-
get innebaerer i hovedsak en presisering av ansva-
ret kommunene allerede har pd det boligsosiale
feltet. Lovforslaget videreferer kommunenes
ansvar, men kommunal frihet og kommunalt
skjonn skal fortsatt veie tungt. Lovforslaget inne-
holder ingen konkrete virkemidler eller forpliktel-
ser som for eksempel a tilby boligtilskudd til til-
pasning av boliger. Flere av heringsinstansene til
ny boligsosial lov mente at lovforslaget ikke gikk
langt nok og at enkelte grupper maé fa et rettskrav
pa bolig. Disse heringsinstansene mente at forsla-
get ikke i tilstrekkelig grad svarer pa dagens

1 Stortinget (2022a)

2 (Lovforslaget innebzerer i hovedsak en presisering av
ansvaret kommunene allerede har pé det boligsosiale feltet.
Lovforslaget presiserer kommunenes plikt til 4 bista van-
skeligstilte pa boligmarkedet. P4 enkelte punkter gar imid-
lertid lovforslaget lenger, og skjerper kommunenes ansvar
noe. Skjerpingen av kommunenes plikter gjelder saerlig
ansvaret for a4 ta boligsosiale hensyn i planleggingen og
krav til saksbehandlingen. I tillegg foreslas at statsforvalte-
ren skal vaere klageinstans ved klage over vedtak om indivi-
duelt tilpasset bistand pa det boligsosiale feltet» (Prop. 132
L). Personer med funksjonsnedsettelser nevnes i lovforsla-
get i forbindelse med szrlige tilpasninger og verne- og hjel-
petiltak § 6, fijerde ledd Plikt til ¢ gi individuelt tilpasset
bistand til vanskeligstilte pa boligmarkedet: «(...)Plikten til &
gi individuelt tilpasset bistand omfatter ogsé bistand til &
skaffe boliger med seerlig tilpasning og med hjelpe- og ver-
netiltak for dem som trenger det pi grunn av alder, funk-
sjonsnedsettelser eller av andre arsaker.» Begrepene «ser-
lige tilpasninger og hjelpe- og vernetiltak» er de samme
som star i Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-7. Begre-
pene folger ikke begrepsbruken i CRPD om menneskeret-
tigheter i art. 19.

Pa hoy tid

utfordringer. Horingssvarene fra mange av funk-
sjonshindredes organisasjoner pekte pa at funk-
sjonshindrede har noen helt spesifikke utfordrin-
ger pa boligmarkedet, ofte knyttet til fysisk tilgjen-
gelighet og universell utforming, og at dette
burde reflekteres i loven. Dette ble ikke ivaretatt i
departementets lovforslag.

A lovfeste en rettighet som gir enkeltpersoner
krav pé varig bolig, vil innebare en klar utvi-
delse av kommunenes ansvar pa det boligsosi-
ale feltet. Departementet mener at det & skaffe
seg en bolig er — og fortsatt ber vaere — et
ansvar som ferst og fremst ligger pa den

enkelte.
Fra lovforslaget Prop. 132 L (Stortinget, 2022a)

NOU 2011: 15 Rom: for alle foreslo en lovfesting av
det kommunale ansvaret for a4 skaffe boliger til
vanskeligstilte. Pa lik linje stottet dette forslaget.
De utdyper at det bor framgé i loven at det ikke er
tilstrekkelig at kommunen gir rad, veiledning og
assistanse hvis ikke dette forer frem. Kommunen
ma ha plikt til 4 serge for at et udekket bolighehov
for denne gruppen finner en tilfredsstillende los-
ning.

Under behandlingen i Stortinget fremmet SV
og Radt forslag om at loven skulle gi vanskelig-
stilte rett til bolig, og gi kommunen plikt til &
skaffe dette. Forslaget ble nedstemt.

§ 6 Forste ledd presiserer at kommunen skal
gi individuelt tilpasset bistand til det de omtaler
som vanskeligstilte! pa boligmarkedet. Bestem-
melsen pélegger likevel ikke kommunene & ha
spesifikke boligsosiale ordninger. Kommunen
skal vurdere hvilken bistand som skal gis.
Bestemmelsen gir uttrykk for en aktivitetsplikt for
kommunen, men gir ikke enkeltpersoner rett-
skrav pa at kommunen skaffer dem en bolig. Ved
a ikke veere spesifikk nok pa hvilke tiltak kommu-
nen skal bidra med, og ved 4 understreke kommu-

Stortinget (2022c)

Begrepet «vanskeligsstilte» blir brukt av flere akterer og
ogsa i forslag til ny boligsosial lov. Dette er en problematisk
betegnelse som gir betydelig rom for skjenn i saksbehand-
lingen. Nasjonal strategi for den sosiale boligpolitikken
(2021-2024) definerer vanskeligstilte pd boligmarkedet
som dem som ikke selv er i stand til & skaffe seg eller
beholde en egnet bolig, og som befinner seg i en eller flere
av folgende situasjoner:

e er uten bolig

e star i fare for & miste boligen sin

* bor i uegnet bolig eller bomilje

Begrepet slik det blir brukt kan fore til forskjellshehand-
ling av funksjonshindrede som trenger bistand pa bolig-
markedet.
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nens selvraderett, apner lovforslaget for at det
fortsatt vil veere til dels store kommunale forskjel-
ler i tilbudet til funksjonshindrede nar de skal
finne bolig.

Nasjonal strategi for den sosiale boligpolitikken
(2021-2024)

Alle trenger et trygt hjem — Nasjonal strategi for den
sosiale boligpolitikken (2021-2024), sier folgende:

Det er forst og fremst et privat ansvar & skaffe
seg et sted 4 bo, og de fleste gjor det pa egen-
hand. Boligpolitikken handler derfor i stor
grad om 4 stimulere til velfungerende bolig-
markeder gjennom effektive plan- og bygge-
prosesser. [...] Enkelte grupper i samfunnet er
saerlig sarbare pa boligmarkedet. I denne stra-
tegiperioden vil regjeringen rette en sarskilt
innsats mot dem som stér i fare for 4 bli eller er
bostedsleose, barn og unge, og personer med

nedsatt funksjonsevne.
Kommunal- og distriktsdepartementet (2020)

Strategien viser til FNs konvensjon om rettighe-
tene til mennesker med nedsatt funksjonsevnes
(CRPD) artikkel 19, som fastslar at funksjonshin-
drede har anledning til 4 velge bosted, og hvor og
med hvem de vil bo, pa lik linje med andre, og
ikke ma bo i en bestemt boform. Regjeringen ser
behov for & rette en serlig innsats mot utviklings-
hemmede, og vil hjelpe flere utviklingshemmede
fra leie til eie. De setter ogsa ned et ekspertutvalg
for & se pa bostetteordningen.”

Relevante NOU-er

Pa lik linje droefter boligsituasjonen for utviklings-
hemmede. Vi refererer mer til dette utvalgets for-
slag senere i dette kapittelet.

Rom for alle — En sosial boligpolitikk for framti-
den er av eldre dato, og ser ikke spesifikt pa boli-
ger til funksjonshindrede. De mener likevel at
«den sosiale boligpolitikken ogsd har en viktig
rolle med 4 sikre like muligheter til samfunnsdel-
takelse for alle uavhengig av funksjonsevne.» De
problematiserer at eksisterende boligmasse er i
liten grad tilgjengelig eller tilstrekkelig brukbar
for funksjonshindrede. Dette skaper barrierer og
virker diskriminerende. De foreslar at ny plan- og
bygningslov skjerper kravene til universell utfor-
ming og tilgjengelighet i nye boliger, bygg og ute-
omrader, og ser behov for en bred innsats for a

5 Kommunal- og moderniseringsdepartementet (2020)
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oke tilgjengeligheten pa det samlede volumet av
boliger.

De drofter ogsa det skonomiske aspektet bade
ved 4 leie og eie, og avslutter avsnittet med at
«God boligpolitikk er god fordelingspoliz‘ikk.».6

12.3 Bolig for alle?

Siden etterkrigstiden har det veert et tverrpolitisk
mal at folk skal eie sin egen bolig. Der andre euro-
peiske land satset pa rimelige offentlige utleieboli-
ger, har Norge lagt til rette for at folk skal kunne
eie sin egen bolig og bestemme selv hvor og hvor-
dan de vil bo. Husbanken ble brukt som verktey
for & sikre dette. En stor andel av den private spa-
ringen i Norge skjer ved nedbetaling av boliglan,
investering 1 egen bolig og verdistigning pa
boligen.

I Hurdalsplattformen lofter regjeringen fire
satsinger for en aktiv boligpolitikk. De vil at flere
skal fa eie sin egen bolig, og vil gi Husbanken en
storre rolle enn i dag og et bredere samfunnsopp-
drag for at alle skal bo godt og trygt.

Husbanken skal hjelpe flere med & skaffe seg
og beholde eget bosted [...] Regjeringen vil
legge fram en stortingsmelding om en helhet-
lig boligpolitikk, der kommunene vil fi en styr-
ket rolle i arbeidet med & utjevne sosiale og
geografiske forskjeller.

Hurdalsplattformen (2021-2025)

Arbeidet med en slik stortingsmelding ble igang-
sattijuni 2022, og meldingen skal etter planen leg-
ges frem varen 2024.

I dag er det anslatt at omtrent 4000 utviklings-
hemmede bor hjemme etter fylte 18 ar. Ca. en
tredjedel av disse er over 31 &r gammel. Blant
familiene til hjemmeboende over 30 ar oppgir
naermere 80 prosent at de ensker rask utflytting.”

6 NOU2011: 15

Taossebro og Wendelborg (2021); Utdrag fra rapporten
«Utviklingshemmetes bosituasjon 2021»: «Blant familiene
til hjemmeboende som er 25 ar eller eldre, svarer to av tre at
de onsker utflytting snart. Blant disse oppgir halvparten at de
har sokt om bolig, mens ytterligere en tredel har noe under
planlegging pa egen hdnd. Andelen av familiene som onsker
at personen bor hjemme pa lenger sikt er forsvinnende liten.
For familiene til hjemmeboende i alderen 18-24 ar, svarer
36% at de onsker utflytting snart, mens en noe storrve gruppe
onsker utflytting om tresfem dr. Ogsd her er andelen som
onsker at personen bor hjemme pa lenger sikt forsvinnende
liten. Det horer ogsd med at rundt 80% av familiene til de
over 30 ar onsker rask utflytting, mens de restervende svarer at
det «<kommer an pa sa mye».»
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Vi ser at normen om at alle skal eie sin egen
bolig ikke gjelder alle. Selv om det a leie kan vaere
riktig boform for mange, bade funksjonshindrede
og andre, er utvalget opptatt av at funksjonshindre
ikke skal vaere grunnen til at man ikke kan eie sin
egen leilighet om man ensker det. Vi ser neermere
pa de ulike utfordringene funksjonshindrede
meter pa boligmarkedet i delkapitlene nedenfor.

12.4 Bofellesskap, institusjon eller egen
bolig?

HVPU-reformen® overforte ansvaret for servicetil-
bud og allmenn tjenesteyting for utviklingshem-
mede fra fylkeskommunen til kommunen. Som en
folge av reformen ble institusjonene for utviklings-
hemmede bygget ned. Malet var at utviklingshem-
mede skulle over i «vanlige» boliger i sine hjem-
kommuner. Situasjonen i dag er at mange bor i
bofellesskap av en storrelse og med en tjenesteor-
ganisering som gjor at mange av disse har likhets-
trekk med de institusjonene de skulle erstatte.
Sveert fa utviklingshemmede eier egen bolig.

Mens boligeie er en realitet for majoritetsbe-
folkningen, gjelder det i liten grad for malgrup-
pen. 80 prosent av majoritetshefolkningen er
boligeiere, mot kun anslagsvis 10 prosent av
personer med utviklingshemming. I stedet bor
majoriteten av utviklingshemmede over 18 ar
hos foreldre (i pavente av en tilpasset kommu-
nal utleiebolig) eller i en kommunal bolig. [...]
Siden kommunene i hovedsak organiserer sitt
tjenestetilbud ut ifra boligbaser i tilknytning til
utleieboligene, vil malgruppen og de pare-
rende i ventetiden i mange tilfeller motta et
mer begrenset tjenestetilbud sammenlignet
med det de fir i en kommunal utleiebolig.
Astrup, Barlindhaug & Ruud (2019)

Forskningen viser at det nd er vanskelig for
utviklingshemmede & fa tilgang til egnet bolig.
Den viser ogsa at tjenestetilbudet avhenger av
hvor du bor. Det betyr i praksis at bor man med
familien, far man faerre tjenester. Nar man far til-
bud om bolig, er dette oftere i sterre enheter.

Tendensen til at bofellesskapene blir storre, i
form av flere beboere per bofellesskap, har
fortsatt. I 1990-ara var det satt en @vre grense
pa 4-5, noe som stort sett ble overholdt den

8 HVPU (Helsevernet for psykisk utviklingshemmede)-refor-
men

P4 hoy tid

gangen. Siden slutten av 1990-ara har vi sett en
stadig ekende storrelse vi pa bofellesskapene,
og snittet for bofellesskap etablert de siste ti
ara er pa ni beboere. Store bofellesskap bygges
i bade store og smé kommuner, med unntak av
de aller minste. [...] Mange kommuner mener
at store bofellesskap er en fordel, fordi det gir
grunnlag for et bedre fagmiljo og forebygger
ensomhet. Vare data viser at disse argumen-
tene savner rot i virkeligheten. Vi ser ogsa at
mange mener at store bofellesskap er mer
kostnadseffektive. Vi har ikke undersekt i hvil-
ken grad det er tilfelle, men konstaterer at hele
logikken bryter med prinsippet om at bolig og
tienester skal ses uavhengig av hverandre. Det
bygger pa et premiss om at tjenesteproduksjo-
nen skal kunne bestemme bosituasjonen, noe

som er et klart brudd pa politiske foringer.
Tossebro & Wendelborg (2021)

Temaet om bolig for denne gruppen blir behand-
let grundig i Pa lik linje. Utvalget viser til situa-
sjonsbeskrivelsen presentert der i kapittel 14
Bolig. De oppsummerer:

Utvalget finner at utviklingshemmede reelt sett
har lite valgmuligheter nar det gjelder bosted,
hvem de vil bo med og boform. Graden av selv-
bestemmelse er langt lavere enn det som gjel-
der for befolkningen for evrig. Dette er ikke i
trdd med Norges forpliktelser etter FN-konven-
sjonen om rettighetene til mennesker med ned-
satt funksjonsevne (CRPD).

NOU 2016: 17

I sum ser vi en utvikling der boliger, og ogsa
avlastningsboliger, for utviklingshemmede eller
for funksjonshindrede barn, blir sterre og mer
institusjonspregede. Boligen gir fra & vare pri-
maeert et hjem til 4 bli primeert en arbeidsplass, ved
for eksempel & inneha soner eller rom der kun
ansatte, og ikke beboere, har tilgang. Dette kan fa
uonskede og sveert alvorlige folger. Som et
eksempel pa det, viser utvalget til Sivilombudets
rapport fra besek i boliger for utviklingshemmede
i Kristiansand kommune. Der heter det:

Boforholdene syntes samlet & skape risiko for
uforholdsmessig bruk av fysisk makt og skjer-
ming i bofellesskapet. Lokalenes utforming,
som mangelen pa egne utganger, smale felles-
ganger, uoversiktlige arealer og darlige lydfor-
hold, skapte gkt risiko for konflikter og behov
for tvangsbruk. Risikoen ble forsterket av at
bofellesskapet var stort og omfattet mange
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beboere med sveert omfattende behov. [...] For
flere av dem vi besekte, fremsto det som klart
av tvangstiltakene de ble utsatt for i stor grad
var et resultat av boforholdene. Dette omfattet
bade fysisk tvang og omfattende bruk av ulike
former for skjerming, som lasing av derer, en
port som sperret adgang til fellesarealene og
skjerming i situasjoner som ikke utgjorde ska-
deavvergende tiltak i nedsituasjoner. I flere til-
feller framstod skjermingstiltakene som ulov-
lige.

Sivilombudet (2022)

Sivilombudet pépeker i rapporten fra Kristiansand
at sterrelse pa bofellesskapet, antall ansatte og
antall vikarer er faktorer som eker risiko for ulov-
lig tvangsbruk og uverdige forhold. Et stort antall
tjenesteytere som skal gi bistand er krevende. Det
oker risiko for kommunikasjonssvikt, bidrar til lav
kjennskap til personene med bistandsbehovet og
oker utrygghet og forutsigbarhet for disse.”

Likestillings- og diskrimineringsombudets
(LDO) rapport Retten til et selvstendig liv og til d
veere en del av samfunnet, 2022 tar for seg sam-
menhengen mellom vedtak om helse- og
omsorgstjenester og muligheten til & velge bolig.
Ved gjennomgang av 117 saker, finner de 15 saker
der behovet for tjenester og utformingen av disse
direkte pavirket den enkeltes anledning til & velge
bosted og boform. Gjennomgangen viser at felles-
trekket i sakene er at personene har uttrykt et
onske knyttet til boligen eller boformen, men at
kommunens vedtak om tjenester innebeerer at
personens gnsker ikke blir imetekommet. Rappor-
ten viser ogsa at kommuner opphever vedtak om
stottekontakt og brukerstyrt personlig assistanse
(BPA) med henvisning til at personalet i bofelles-
skapet kan utfore disse oppgavene. Dette kan
igjen fere til mindre selvbestemmelse for perso-
nene det gjelder. I tillegg begrenser ofte store
bofellesskap muligheten til privatliv og selvbe-
stemmelse over egne liv med tanke péa for eksem-
pel & ha besok eller overnattingsgjester. 1

De som bor i bofellesskap, har i mange tilfeller
erfart strengere smitteverntiltak under pande-
mien knyttet til egen bolig enn de fleste. Vi finner
eksempler pé at noen ble nektet av personalet 4 gé
pa jobb av frykt for at de kunne bli smittet og ta
med smitte tilbake til bofellesskapet. Noen har
erfart stengte arbeidsplasser og dagsenter og har
ikke hatt tilbud om organiserte fritidsaktiviteter. I
lange perioder har de opplevd seg som svert iso-

9 Sivilombudet (2021)
10 1 jkestillings- og diskrimineringsombudet (2022b)
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lerte og ufrie, og noen har ogsa blitt nektet besek
utenfra bofellesskapet. 1!

Det er ofte vanskelig for funksjonshindrede a
fa tilgang til egen kommunal utleiebolig. Her er
det kommunale forskjeller, men det er ofte lange
ventelister, slik at det kan g4 mange ar for man far
tilbud om bolig. Nar man far tilbud om bolig, kan
disse veere i sveert darlig stand, uten at kommu-
nen har en plan for & pusse opp eller vedlikeholde
boligene. Det er heller ikke sikkert at boligen som
blir ledig nar det er din tur i den kommunale
boligkeen, er egnet for deg med tanke pé tilgjen-
gelighet, bomiljs, geografisk beliggenhet, osv.
Dermed ser ofte familier seg nedt til & ha sine
voksne barn boende hjemme, fordi det kommu-
nale tilbudet oppleves som svert mangelfullt.
Dette er i strid med CRPD, som understreker indi-
videts rett til & velge bosted.

Innen 2005 skulle ingen barn eller unge voksne
plasseres pa sykehjem mot sin vilje. Det var ambi-
sjonen til Stortingets sosialkomité i 1998. En over-
sikt viser imidlertid at praksisen pé langt neer har
opphert. Antallet tvangsplasserte okte kraftig fra
2020 til 2021. I 2020 var det 17 unge voksne som
var tvangsplassert. I 2021 var tallet 31. Totalt var
99 barn og unge voksne plassert pa sykehjem ved
utgangen av 2021, viser en oversikt Helsedirekto-
ratet sendte til Helse- og omsorgsdepartementet
(HOD) i juli 2022. I 2021 vedtok Stortinget et
anmodningsvedtak mot 4 plassere barn og unge
voksne pa sykehjem mot sin vilje. HOD sendte et
lovutkast pa hering 20. desember 2022 som opp-
folging av Stortingets anmodningsvedtak. Horings-
fristen var satt til 20. mars, 2023. Lovutkastet blir
sa sendt Stortinget gjennom Prop. L i lepet av
2023, men pa hvilket tidspunkt dette blir avhenger
av flere forhold, blant annet vurderingen av alle
heringssvarene.l? Horingsnotatet innleder med &
beskrive hovedlinjene i lovforslaget:

Helse- og omsorgsdepartementet sender pa
hering forslag om a lovfeste at kommunen ikke
kan bosette personer under 50 ar i sykehjem
eller tilsvarende bolig seerskilt tilrettelagt for
heldegns tjenester beregnet for eldre. Dette vil
i praksis ogsd omfatte omsorgsboliger, men
kun omsorgsboliger der personer under 50 ar
ma dele oppholdsrom, som kjekken, bad, stue
og lignende med personer som er betydelig
eldre enn dem selv. Lovforslaget innebzerer
ikke at det blir forbud mot & bosette yngre per-

1 Helsetilsynet (2021)
12 Helse- og omsorgsdepartementet (2022a)
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soner i sykehjem mv., men da ma personen
selv, eventuelt parerende, samtykke til boset-
tingen.

Lovforslaget inneholder to unntak fra
hovedregelen: Kommunene kan midlertidig
bosette unge personer under 50 ar pa syke-
hjem mv. i inntil 60 dager per kalenderar for &
etablere et forsvarlig tilbud eller reorganisere
et eksisterende tilbud. Det andre unntaket er i
utgangspunktet tidsubegrenset og gjelder der
det foreligger serlige grunner.

Lovforslaget inneholder ogsa unntak fra, og
presiseringer av, de alminnelige samtykkere-
glene i pasient- og brukerrettighetsloven kapit-
tel 4. Departementet foreslar at det er péare-
rende, og ikke tjenestene selv, som skal kunne
samtykke til bosetting for personer over 18 ar
som mangler samtykkekompetanse. Det gjo-
res videre unntak for tvangsreglene i lovens
kapittel 4A, noe som innebarer at ingen perso-
ner under 50 ar som ikke har samtykkekompe-
tanse kan bosettes pa sykehjem mv. nar de mot-

setter seg dette.
Helse- og omsorgsdepartementet (2022a)

Faerre funksjonshindrede eier egen bolig i for-
hold til befolkningen for ovrig. Fysisk tilgjengelig-
het og darlig ekonomi er noen av barrierene funk-
sjonshindrede har i mete med det private bolig-
markedet, som vi skal se naermere pa i de pafel-
gende delkapitlene.

Boks 12.1 Fratatt friheten til 8 bestemme
over eget liv

Jeg husker skrikene. Demente som hylte og
skrek. Og stillheten nar det var hviletid, sier
handikappede Anita Elisabeth Bjerklund (28)
til VG.

21 ar gammel ble hun plassert pa Bréset
bo- og omsorgssenter i Asker.

— Jeg trodde ikke det kunne skje i Norge,
at hjemkommunen kan tvangsplassere deg pa
en institusjon for eldre mennesker. De sa det
bare var for et par dager, men dagene gikk og
jeg trodde jeg skulle bli gal.

Anita-Elisabeth opplevde oppholdet som
ensomt og utrygt.

Verst var likevel det & bli fratatt friheten til
a bestemme over eget liv

Utdrag fra VG av Kreutz-Hansen (2020)
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12.5 Universell utforming og fysisk
tilgjengelighet

De fleste med nedsatt funksjonsevne bor i bolig
som ikke er tilrettelagt for deres funksjons-
hemming. Andelen med behov for tilretteleg-
ging er storst i husholdninger med bevegelses-

hemmede.
Bufdir (2022f)

Kun 10-20 prosent av eksisterende boligmasse er
tilgjengelig for rullestolbrukere. Ny byggteknisk
forskrift av 2017 (Tekl17) reduserte tilgjengelig-
hetskravene til nye boliger, blant annet ved &
endre kravene til snusirkler, helningsgrad, betje-
ningsheyde, m.m. Funksjonshindredes organisa-
sjoner protesterte pa endringene, og hevdet at
disse ble gjort pa sviktende teoretisk og empirisk
grunnlag. De ble ikke hert. I utgangspunktet er
sveert fa boliger tilgjengelige, spesielt for bevegel-
seshemmede. A redusere kravene til tilgjengelig-
het gjor det sveert vanskelig for denne gruppen a
fa tilgang til egnet bolig. Ferre funksjonshin-
drede eier egen bolig i forhold til befolkningen for
ovrig.

Husbanken hadde tidligere et tilretteleggings-
tilskudd man kunne spke pa for utbedring av egen
bolig. Dette er na overfert til kommunene. Pen-
gene er ikke gremerket, og Husbanken har ikke
lenger oversikt over bruken av denne ordningen
etter endringen. I «Behovsmeldingen», som er
Husbankens digitale system kommunene bruker
for innmelding av behov for gkonomiske virke-
midler, fremgar det hva kommunene budsjetterer
for i kommunale boligtilskudd. Tall for faktisk
bruk finnes det ikke lenger en nasjonal oversikt
over. Det er dermed usikkert hvordan ordningen
har utviklet seg etter overferingen til kommu-
nene.

De siste arene har Husbanken hatt 50 millio-
ner kroner hvert ar til & stotte borettslag og sam-
eier som vil bygge inn heis i lavblokker. Tilskud-
det heter «Tilskudd til etterinstallering av heis og
tilstandsvurdering», populaert kalt heistilskuddet,

) Budsjettert behov
Ar mill. kroner
2020 93
2021 113
2022 117

Tall fra Husbanken (2022) mottatt pa e-post til utvalget
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og blir tildelt Husbanken over statsbudsjettet,
som igjen fordeler tilskuddet til borettslag og sam-
eier etter spknad. Tidligere var summen oppe i
100 millioner kroner i aret. Alti alt har Husbanken
fordelt 132 millioner i tilskudd de siste tre arene til
a montere 89 heiser. Heisene betjener 939 boen-
heter. I 2022 var det 385.000 boliger i norske blok-
ker som mangler heis. De siste ti d&rene har ande-
len med heis okt fra 34,5 til 42,5 prosent. Noen av
de boligene som far etterinstallert heis, er de
rimeligste boligene som er tilgjengelig for de
gruppene som har lavest inntekt. Nye boliger som
bygges med heis, er gjerne dyrere.13

I statsbudsjett for 2023 ble heistilskuddet tatt
bort. Regjeringen sier de har valgt 4 prioritere &
bruke penger pé tilskudd til energitiltak i kommu-
nal sektor i stedet.1*

12.6 «Flyktningene ingen ville ha»

Funksjonshindrede asylsgkere har historisk sett
blitt veerende sveert lenge pa asylmottak, uten a bli
tilbudt bosetting i en norsk kommune.l® Kommu-
nene mottok et ekstra tilskudd som fulgte med
funksjonshindrede asylsgkere, som varte i fem ar.
I Statsbudsjettet for 2022 ble tilskuddet gkt til ti ar.
Kommuner har etterlyst et livsvarig tilskudd for &
kunne bosette denne gruppen asylsekere.

Flyktninger som kommer til Norge som over-
foringsflyktninger (det vi ofte kaller kvoteflyktnin-
ger), kommer direkte fra utlandet til sin norske
bosettingskommune, og har ikke veert i kontakt
med norsk helsevesen for ankomst. De gjennom-
gar ingen generell helseundersekelse i uttakslan-
det i forbindelse med uttak. Som en del av kartleg-
gingsintervjuet med Integrerings- og mangfolds-
direktoratet (IMDi) i forbindelse med uttak, far
voksne flyktninger spersmil om de eller deres
barn har noen serskilte helseutfordringer eller
funksjonshindring. Det som eventuelt framkom-
mer, blir registrert og synlig for kommunen.

Dette betyr at kjennskapen til eventuelle helse-
messige utfordringer eller funksjonshindringer i
forkant av bosetting er begrenset til det personen
selv har opplyst om under et kort intervju, og det
som ellers er dpenbart og synlig.

I noen fa tilfeller finnes det medisinsk doku-
mentasjon fra uttakslandet i form av epikriser,

13 Mathisen (2022)
14 Ihid.
15 Reymert & Bjaen (2020)
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legeerkleeringer eller lignende. Dette gjelder seer-
lig personer som tas ut pa den medisinske kvoten.
Slik dokumentasjon oversendes fra IMDi til kom-
munehelsetjenesten nar kommunen har akseptert
bosetting.16

Nar informasjon om for eksempel tilretteleg-
gingsbehov kommer sent, er det storre fare for at
dette ikke blir ivaretatt pd en god mate. Funk-
sjonshindredes organisasjoner rapporterer at de
far henvendelser fra mennesker i disse gruppene
som ikke klarer a orientere seg i det offentlige og
mangler informasjon om sine rettigheter.

12.7 @konomi

Funksjonshindrede er oftere enn andre avhen-
gige av overforinger fra folketrygden som inn-
tektskilde. Videre har mange heye helse- og
ekstrautgifter knyttet til funksjonshindringen.
Dette har konsekvenser for den ekonomiske
situasjonen.

Bufdir (2023c)

Sysselsettingsgraden for funksjonshindrede er i
underkant av 40 prosent. Flere i denne gruppen
jobber ogsa deltid enn i majoritetsbefolkningen,
og har dermed ogsé lavere inntekt. Dette vil si at
en stor majoritet av funksjonshindrede har ulike
velferdsordninger som for eksempel uferetrygd
som sin primerinntekt.}” Dette vil for de aller
fleste bety vedvarende lavinntekt. Husstandsinn-
tekten til funksjonshindrede er i gjennomsnitt
lavere enn for befolkningen ellers. 40 prosent av
funksjonshindrede oppgir 4 ha en samlet hus-
standsinntekt pd under 450.000, mens dette gjel-
der kun for 19 prosent av befolkningen ellers.1®

Boligprisene varierer fra sted til sted i Norge,
men prisene har okt kraftig de aller fleste steder
de siste drene. Det har ikke satsene pa uferetrygd
og AAP. I lepet av det siste aret har stremprisene,
drivstoffprisene, matprisene og konsumprisindek-
sen (KPI) ogsd ekt mye og bidratt til darligere
okonomi for de fleste. Til sammen gjor dette at
mange funksjonshindrede ikke har ekonomiske
muligheter til & komme seg inn pa boligmarkedet
pa egen hand.

16 Tntegrerings- og mangfoldsdirektoratet (IMDi) (2022)

17" Statistisk Sentralbyra (SSB) (2022¢); Statistisk Sentralbyra
(SSB) (2022¢)

18 Bufdir (2023a)
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Sykepleierindeksen er en etablert indeks som
blir oppdatert hvert halvar. Indeksen maler hvor
stor andel av de omsatte boligene en enslig
sykepleier far finansiering til 4 kjepe. Dersom
sykepleieren kan kjepe en hey andel av boligene
i en by, er boligprisene i byen lave. Boligmarke-

Boks 12.2 Sykepleierindeksen

det anses som utilgjengelig dersom sykepleie-
ren ikke kan Kkjepe noen av boligene i en by.
Indeksen er utarbeidet for noen utvalgte byer i
Norge over tid. Sykepleieryrket er egnet fordi
inntekten representerer en typisk god norsk inn-
tekt, og er i liten grad konjunkturavhengig.

Oslo

Asker/Baerum

Follo

Romerike

Drammen m/omegn
Tromsg

Bodg m/Fauske

Trondheim

Tonsberg m/Feerder

Bergen

Stavanger m/ omegn

Fredrikstad/Sarpsborg

Hamar m/Stange

Alesund m/Sula

Kristiansand

Porgsgrunn/Skien
0,00 %

10,00 % 20,00 %

30,00 % 40,00 % 50,00 % 60,00 %

Figur 12.1

[ 2021 var gjennomsnittslennen for en syke-
pleier 617 640 kroner (Eiendom Norge). Gjen-
nomsnittlig uferetrygd fra samme ar var 273 449
(NAV). Det vil si at enda feerre av boligene som
var tilgjengelig for en enslig sykepleier vil veere
innenfor ekonomisk rekkevidde for en enslig

uferetrygdet person. Om man i tillegg trenger
en universelt utformet bolig, vil utvalget veere
enda mindre.

Eiendom Norge (2023)

12.7.1 Bostette og lan
Bostatte

Foeremalet med den statlege bustetta er a sikre
personar med lage inntekter og hege buutgif-

ter ein heveleg bustad.
Bostetteloven (2012) § 1.

Bostetten har som formal & sikre personer med
lave inntekter og heye boutgifter et hevelig
bosted. Ordningen er rettighetsbasert, og for 4 ha

rett pa bostette ma husstanden og boligen tilfreds-
stille en rekke krav. Det er ikke rom for skjenns-
messige vurderinger i vedtak om bostette, det er
et regnestykke som baserer seg pa inntekt, utgif-
ter, husstandsmedlemmer og lokasjon. Motta-
kerne er i all hovedsak husstander med midlerti-
dige trygdeytelser eller uten trygdeytelser. For
hey inntekt var arsaken til avslag for tre fierdede-
ler av husstandene som fikk avslag i 2019.

Menon Economics utferte en utredning pa
vegne av Bostottealliansen i 2020. De finner blant
annet at:
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Personer som mottok bostette og uferetrygd i
desember 2014 har et fradrag i inntekt s lenge
de mottar disse ytelsene. Dette skyldes ufere-
reformen som tradte i krafti 2015 (Husbanken,
2019). Reformen medferte at bruttobelopet
ufere mottok gkte for & kompensere for at ufo-
retrygd skulle beskattes som arbeidsinntekt.
Nettoinntekten for de fleste mottakere av ufo-
retrygd var imidlertid tilneermet uendret.
Ettersom utregningen av bostette baserer seg
pa bruttoinntekt, ville dette medfert at ufere
enten falt utenfor, grunnet inntekt over inntekt-
staket, eller at de fikk redusert bostetten. Det
ble derfor innfert et inntektsfradrag for ufere
ved beregningen av bostette. Skjermingsfra-
draget er kun gjeldende for de som mottok
bostette og uferetrygd i desember 2014. Man
har i pafelgende ar sett en markant nedgang i
uferetrygdede som mottar bostette, da perso-
ner som er blitt ufere etter reformen i stor grad
havner over inntektstaket. Dette gjelder saerlig
unge ufore.1?

De finner ellers at inntektsgrensene er for lave,
boutgiftstakene er for lave, og at bostetten gjor
det mindre gunstig & jobbe for enkelte. Ved en inn-
tekt innenfor inntektsgrensen i bostetten vil okt
arbeidsinntekt for bostettemottakeren bidra til at
bostetten avkortes. Avkortingen vil isolert sett gi
svekkede insentiver til & jobbe for bostettemotta-
kerne som har denne muligheten.2’

Resultatet av dette gjor at bostetten pr i dag
ikke oppfyller sitt formal for var gruppe, og
mange, spesielt unge ufere, faller utenfor ordnin-
gen. Det er foreslatt endringer i bostetten fra den
sittende regjeringen, men disse vil, ifelge utred-
ningen til Menon, ikke vaere nok:

I forbindelse med Statsbudsjettet 2021 foreslo
regjeringen fem endringer i bostetten. Var vur-
dering er at endringene gjor det bedre for
mange av bostettemottakerne og bidrar til at
flere far bostette. Forbedringene for motta-
kerne er imidlertid beskjedne, og vi vurderer
at endringene ikke er tilstrekkelig til at formé-
let med bostetten oppnas.

Pedersen, Westberg, Albertsen og Kjelsaas (2020)

Lanemuligheter fra det offentlige

Startlan fra kommunen gjelder de som ikke far
boliglan i vanlig bank og ikke har mulighet til 4

19 pedersen, Westberg, Albertsen & Kjelsaas (2020)
20 1
Ibid.
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spare opp egenkapital. Lan fra Husbanken omfat-
ter lan til boligkvalitet, enten ved & bygge eller
oppgradere bolig.

I Husbanken kan man seke lan til & bygge
bolig i sikalt livslepsstandard. Med livslepsbolig
mener de boliger som er lagt til rette for at perso-
ner kan bo der gjennom hele livslopet og veere
mest mulig selvhjulpne, uavhengig av funksjons-
hindre. Husbanken stiller krav til tilgjengelighet i
boligen ut over byggteknisk forskrift TEK17.
Ifelge Husbankens lanekalkulator pd nettsiden
deres, vil en enslig uferetrygdet person med gjen-
nomsnittlig uferetrygd, med bil, ingen andre lan
og ingen barn, kunne fa 1800 000 kr i 1an.2! Det
vil veere store geografiske variasjoner om det er
mulig 4 fa bygget eller oppgradert bolig for denne
summen.

Startlan kan gis til barnefamilier, eldre, funk-
sjonshindrede eller andre som bor i en uegnet
bolig og enten vil kjepe bolig eller utbedre/til-
passe boligen sin. Startlan kan gis til refinansier-
ing dersom du star i fare for 4 miste boligen. Far
du 1an til bolig i privat bank, kan du ikke f4 start-
lan. Er du ung i etableringsfasen, eller i en situa-
sjon hvor du kan spare, far du heller ikke startlan.
Det er kommunen/det lokale NAV-kontoret som
tar imot og behandler seknader om startlan. Hvor-
dan kommunene behandler seknad om startlan
kan variere fra kommune til kommune.?2

12.8 En tredje boligsektor

Boligsektoren i Norge har tradisjonelt sett veert
delt i to — den kommunale delen som skal hjelpe
de som er vanskeligstilt pd boligmarkedet (mer
om dette i et senere delkapittel), og den private
der de aller fleste av oss eier eller leier bolig.
Ettersom boligprisene har ekt og boligmarkedet
har blitt vanskeligere og vanskeligere & komme
inn pa, har man de siste drene diskutert en tredje
boligsektor, et sted mellom den kommunale og
det private. Poenget er a gjore det lettere for folk
med lav egenkapital og inntekt § skaffe seg egnet
bolig. Det er flere ulike ordninger i ulike kommu-
ner som na utforsker alternative méter & komme
seg inn i boligmarkedet pa.

I Oslo har det redgrenne byradet allerede
begynt & utvikle en slik sektor i kommunal regi.
Blant de skisserte modellene er & tilby kommunalt
eide boliger til rimeligere kjopsbetingelser enn
markedspris. For eksempel skal det bli mulig &

21 Husbanken (2022)
22 Husbanken (2023)
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kjope en lavere eierandel av boligen til en tilsva-
rende lavere pris, mot at kommunen beholder
eierskapet i den resterende andelen. Forelopig er
prosjektet pd pilotstadiet, men ambisjonen til
Oslo-byradet har veert at sektoren péa sikt skal
omfatte 20 prosent av alle boligene i hovedstaden.

OBOS Deleie er en ordning OBOS har
utviklet. Her kan du kjepe halve boligen, eller
mer, og bo i hele. For resten av boligen betaler du
et belop tilsvarende markedsleie for OBOS’ andel
av boligen. Du mé kjepe minst 50 prosent av
boligen, utenom det kan du selv velge hvor stor
eierandel du ensker & Kjope. Du kan etter hvert
ogsa oke din eierandel til du eier hele boligen
selv.23

I Linddas kommune samarbeidet kommunen
med private utbyggere. Hordasmibakken ble eta-
blert som et boligkonsept av Lindas tomteselskap
AS og Lindas kommune i 2015. Lindas tomtesel-
skap solgte tomten til taksert verdi med betin-
gelse om boligoppfering av 20 enheter til Bygg-
mester Markhus AS. I kravspesifikasjonen sto det
at Lindas kommune skulle fi peke ut 14 av de 20
kjoperne i prosjektet. Malgruppen for prosjektet
var unge i etableringsfasen og andre som har til-
svarende utfordringer med & etablere seg i bolig-
markedet. Kjoperne har finansiert boligkjepene
med startldn fra Lindds kommune og Husban-
ken.?*

Ingen av disse ordningene har veert utviklet
spesielt for funksjonshindrede. A utvikle en tredje
boligsektor med fokus pa ulike finansieringsmo-
deller, vil ikke alene lose problemene med for
eksempel tilgang péa nok fysisk tilgjengelige boli-
ger.

12.9 Studentboliger

Den nasjonale dekningsgraden pa studenthybler
driftet av studentsamskipnadene, var i 2021 pa
14,75 prosent. Dette er en nedgang fra aret for, og
skyldes mest sannsynlig en vesentlig ekning i
antallet studenter. Det bygges flere nye student-
boliger, men altsa ikke nok til 4 ke dekningsgra-
den.? De fleste studenter er derfor henvist til &
leie bolig pa privatmarkedet. Disse utleieleilighe-
tene er ofte utilgjengelige for bevegelseshem-
mede, slik 80-90 prosent av eksisterende bolig-
masse er. Funksjonshindredes organisasjoner
erfarer at private utleiere ofte er uvillig til 4 fa

23 OBOS (2023)
24 Veiviseren.no — for bolig og tjenesteomradet (2022)
25 Norsk studentorganisasjon (NSO) (2022)
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installert tilgjengelighetsfremmende hjelpemid-
ler som for eksempel stottehandtak og elektriske
deripnere i utleieleilighetene.

Studentsamskipnadene har hybler som er til-
gjengelige for funksjonshindrede studenter. Hus-
bankens retningslinjer for tilskudd for studentbo-
liger stiller krav til at 20 prosent av boligmassen
skal oppfylle tilgjengelighetskrav for funksjons-
hindrede studenter. Husbanken gir normalt sett
ikke stotte til rehabilitering av eldre bygg. Der-
med er prosentandelen av tilgjengelige studenthy-
bler driftet av studentsamskipnadene ved de fleste
studiesteder mye lavere enn 20 prosent, da det
kun er nyere boligprosjekter som har hatt dette
kravet. I tillegg er det, ifelge retningslinjene,
mulig & seke om diverse fritak fra kravene. Stu-
dentboliger er ogsa betegnet som en midlertidig
bolig i Tek17, og har dermed lavere krav til tilgjen-
gelighet enn hva andre boliger har. Eksempelvis
er kravet om snusirkel for rullestol pid 1,3 mi en
studentbolig, mens den er 1,5 m eller et rektangel
pd 1,3*1,8m for andre typer boenheter. Ifolge
Samskipnadsradet er det mer enn tilstrekkelig til-
gjengelige studenthybler for denne gruppen, og
opplyser til utvalget at under 1 prosent av tilrette-
lagte boliger leies ut til funksjonshindrede studen-
ter. Dette star i sterk kontrast til hva funksjonshin-
dredes organisasjoner og studentorganisasjo-
nene selv erfarer fra sine medlemmer.

Det er uklarheter rundt hvem som skal priori-
teres nar de tilgjengelige studenthyblene tildeles.
Utvalget erfarer fra brukerorganisasjonene at
samskipnadene prioriterer rullestolbrukere og
avviser andre funksjonshindrede studenter, som
for eksempel devblinde. Nar man i tillegg vet at
dekningsgraden for studentboliger totalt sett er
under 15 prosent, kan det veere sveert krevende
for funksjonshindrede studenter & finne egnet
bolig pa studiestedet.

Utvalget har fatt opplyst fra funksjonshindre-
des ungdomsorganisasjoner at en del studenter
opplever a betale hoyere leie enn ordinzer husleie
for tilrettelagt studentbolig, noe som enkelte sam-
skipnader begrunner med at det er familieleilighe-
ter. Disse er beregnet pa minst to studenter og
prissatt deretter. Leien blir som oftest ikke redu-
sert, eller redusert med en lav sum som for
eksempel 600 kr/mnd, dersom man er en enslig
funksjonshindret student.

12.10 Utvalgets vurderinger

A finne egnet bolig er krevende for mange funk-
sjonshindrede. Utvalget mener at lovverket i
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mange tilfeller er for lite spesifikt. Hva er det for
eksempel kommunen plikter 4 gjore nar den skal
bistd med «seerlig tilpasning og med hjelpe- og
vernetiltak» (Prop. 132 L)? Hvor mange beboere
kan det veere i et bofellesskap nar «beboerantallet
ikke skal veere for stort»? Nar er man «vanskelig-
stilt» pa boligmarkedet?

Nar utviklingen i de spesifikke forskriftene da
ogsa gar feil vei og reduserer kravene til tilgjenge-
lighet, slik det ble gjort i Tek17; nar tilretteleg-
gingstilskuddet blir underlagt kommuneokono-
mien, noe som gker sjansen for forskjellsbehand-
ling fra kommune til kommune; nér heistilskuddet
fiernes; og nar bostetten ikke fungerer slik inten-
sjonen er, da blir boligmarkedet enda mer kre-
vende for funksjonshindrede.

Utvalget vurderer det i dag slik at CRPDs
artikkel 19 a om at «<mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne har anledning til & velge bosted og med
hvem de skal bo, pa lik linje med andre, og ikke
ma bo i en bestemt boform» brytes i Norge.

Fritt valg av bolig

Utvalget ser med stor bekymring pa at det ikke er
tjenestemottakernes behov og rettigheter som pri-
oriteres, men at det er kommunenes hensyn til tje-
nesteproduksjon som er driveren for utbyggingen
av kommunale omsorgsboliger — og at det derfor
stadig blir sterre samlokalisering av tjenester.
Dette er stikk i strid med faglige rad og anbefalin-
ger.

Husbanken

Slik utvalget ser det, er Husbanken i dag vinge-
klippet nér det gjelder virkemidler til utbygging av
boliger til funksjonshindrede. De tidligere hus-
bankregulerte tilretteleggingstilskuddene inngar
na i det frie tilskuddet til kommunene, uten rap-
porteringskrav. Det er bekymringsfullt at man
ikke lenger kan se utviklingen i bruken av denne
ordningen.

Kommunale forskjeller

Det er store kommunale forskjeller pa tildeling av
kommunale boliger, og utvalget er dypt bekymret
for at kommunen kan tjene pa ikke & bistd funk-
sjonshindrede inn i egen bolig. Det er et faktum at
kommunen sparer penger pd at funksjonshin-
drede voksne bor hos foreldre, bade med tanke pa
utgifter til tjenestetilbud, og pa utgifter til eventu-
elle startlan til egen bolig eller utgifter til kommu-
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nal bolig. I en stadig mer presset kommuneogko-
nomi er utvalget bekymret for at utviklingen gar i
feil retning og at forskjellene mellom kommunene
oker. En lovfestet plikt for kommunene til & skaffe
egnet bolig kan avhjelpe denne situasjonen.

12.11 Utvalgets forslag til tiltak

Utvalgets forslag til tiltak i dette kapitlet er
uttrykk for visjonen om at alle har rett til et trygt
hjem. Et trygt hjem er bade et sted der man kan fa
vaere seg selv og leve sitt liv pa en god méte, og et
sted der forholdene rundt er tilrettelagt slik at
man far den oppfelging man trenger. Utvalget er
oppmerksom pd at mange kommuner befinner
seg i en skonomisk vanskelig situasjon, men nett-
opp derfor er det essensielt med tydelige, lovpa-
lagte krav som motvirker store forskjeller basert

pa hvilken kommune eller del av landet man bor i.

Med utgangspunkt i dette, og utvalgets gjennom-

gang av omradet, foreslar utvalget at:

— Ny boligsosial lov mé revideres slik at den pre-
siserer kommunens ansvar for & skaffe egnet
bolig. Kommunen skal gi nedvendig og hen-
siktsmessig hjelp til & skaffe en egnet og pas-
sende bolig til personer som ikke selv kan iva-
reta sine interesser pa boligmarkedet. Kommu-
nens bistand skal bidra til 4 sikre en bolig i trad
med brukernes ensker.

— Husbanken mé styrkes. Det ber komme nye
vilkar for tilskudd og lan fra Husbanken. Til-
skudd fra Husbanken ma kunne gis i tilstrekke-
lig sterrelsesorden slik at den enkelte kan
kjope en tilgjengelig bolig herunder ogsa ha
mulighet til 4 ha et eget assistentrom om ved-
kommende har behov for det.

— Eierlinjen i boligmarkedet for funksjonshin-
drede ma styrkes ved & utvikle nye modeller,
som en tredje boligsektor, ved hjelp av Husban-
ken og andre serigse aktorer.

— Rammer for startlan ma felge prisveksten.

— Bostettegrensen ma revideres arlig slik at ufe-
retrygdede fremdeles har rett pa bostette néar
trygden blir justert. Inntektsgrensene ber til
enhver tid reguleres slik at de som er 100 pro-
sent uferetrygdet og far under 3,5 G i ufere-
trygd, kvalifiserer til bostette. Det burde ogsa
gis ekstra stotte ved behov for saerlig tilgjenge-
lig bolig som ofte koster mer.

— Det bor innfores et makstak pa fem samlokali-
serte boliger. Kommunen skal ikke kunne sam-
lokalisere tjenester, for eksempel ikke samlo-
kalisere boliger med avlastning eller kommu-
nale dagsenter.
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Det ma forskriftsfestes at det skal vaere maks -
fem beboere i bofellesskap og avlastningsinsti-
tusjoner.

Kommunene skal arbeide systematisk og lang-
siktig for & kartlegge boligensker for vanske- -
ligstilte pa boligmarkedet.

Det ber innferes ordninger med skonomisk
varige insentiver for at funksjonshindrede
flyktninger og asylsekere raskt blir bosatt i
egnet bolig.

Heistilskuddet mé gjeninnferes og viderefores
til det ikke lenger er behov for ordningen.
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Kapittel 13
Samfunnsdeltakelse for funksjonshindrede voksne

Tjuedara var harde. Eg gjekk pa attforing lenge,
studerte kulturstudium deltid pa Blindern.
Gjorde det eg kunne for a klarve a finne min veg
inn i ein arbeidsmarknad som avvikar med ddr-
leg helse og varierande arbeidskapasitet.

Da eg plte tretti ar, vart eg uforetrygda. Da
vedtaket kom i posten, gjekk eg inn i ein tung
depresjon. Samstundes var eg bestemt pd d
kjempe meg vidare. Livet bestod av timevis med
Jfysioterapi, regelmessig trening, drevis i samtale-
terapi med psykiater. Valium for d fa sove. Smer-
ter, skaday, sar og angst. [...]

Eg stod pad, tidvis hardare enn kroppen tolte.
Eg hadde ei fortid d fri meg fra og eit sjolvbilete
d fikse opp i. I desperasjon over d ikkje voere verdt
noko gjekk eg hardt ut i fleive retningar samstun-
des. Dei stundene eg ikkje var til behandling og
tkkje ldg rett ut i smerter, jobba eg kreativt — for
a lage meg ein slags karriere. [...]

Gradvis fekk eg eit anna sjolvbilete og ein

slags underleg karriere som profesjonelt annleis.
Fra Mot normalt av Bjern Hatterud (2018) s. 61, 62 og 64.

13.1 Avgrensning, malgruppe og
problemstillinger

Dette kapittelet skal handle om funksjonshin-
drede voksne og hvordan de opplever sine mulig-
heter til & delta i samfunnet. Denne gruppen
voksne er en stor og heterogen gruppe med
mange ulike diagnoser og funksjonshindringer.
Til tross for forskjellene dem imellom har de til
felles er at de opplever manglende likestilling i
samfunnet pd grunn av ulike barrierer og man-
glende tilrettelegging. Funksjonshindrede voksne
med ulike minoritetsbakgrunner blir ekstra utsatt.

Samtidig skal det understrekes at dette kapit-
telet ogsa inneholder temaer som er relevante for
barn og unge, herunder deltakelse i kultur- og
samfunnsliv. Siden vinklingene utvalget har valgt
her likevel er aller mest relevante for den voksne
delen av befolkningen, har vi kommet frem til at

det er riktig 4 samle disse vinklingene og temaene
i dette kapittelet.

Forskningen beskriver de strukturelle og sam-
funnsmessige barrierene og diskrimineringen
funksjonshindrede voksne meter. Skjennlitteratu-
ren beskriver de individuelle historiene og det
usynlige arbeidet som voksne funksjonshindrede
ma gjere for & kunne delta i samfunnet, godt
beskrevet i beokene til Bjern Hatterud og Jan
Grue.

Alle skjemaene jeg fylte ut og fylte ut igjen, idet jeg
tkke gav meg ved forste avslag, men klaget, klaget
en gang til, ringte til jeg fikk tak i en saksbehand-
ler og fikk saksbehandleren til d forklare hvordan
beslutningen ble truffet, til a gi meg argumenter
jeg kunne bruke i neste klagesak, til a bli sa flink
at jeg kunne vinne diskusjonen med byrikratiet
pa byrakratiets premisser.

Det er en ferdighet, en kompetanse, et arbeid.
Det er ingen grunn til d fore timer for dette arbei-
det, for det er ubetalt. Ingen andre verdsetter det.
Likevel er det verdifullt. Det foles som om d mate
et stort beist, gjore det tilfreds. Alle de uforte
timene, alle redegjorelsene for meg selv og mitt
liv, mater jeg inn i et stort statlig gap. Nar staten
er mett, for denne gang, spytter den ut den rulle-
stolen jeg trenger. Og jeg er takknemlig: jeg min-
ner meg om at det finnes stater som ville slukt

meg hel.
Fra Hvis jeg Faller av Jan Grue (2021) s. 51-52

13.2 Kunnskapsoversikt

Konvensjon om rettighetene til personer med ned-
satt funksjonsevne (CRPD) artikkel 19 slar fast at
alle har rett til et selvstendig liv og til & veere en
del av samfunnet, med de samme valgmulighe-
tene som andre. Staten er ogsa forpliktet til &
treffe tiltak for & legge til rette for at funksjonshin-
drede personer skal kunne gjore full bruk av
denne retten.! Forskning viser at dette dessverre
langt pé vei kun er rettigheter pa papiret. Funk-
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sjonshindrede voksne meoter ulike typer barrierer
for & kunne delta i samfunnet pa lik linje med
andre.?

Mange kultur- og fritidstilbud er i varierende
grad tilgjengelige for funksjonshindrede personer.
NOU 2016: 17 Pa ik linje skiller mellom inte-
grerte og spesialtilpassede tilbud. Integrerte til-
bud er tilrettelagt slik at funksjonshindrede perso-
ner kan delta i aktiviteter sammen med andre.
Spesialtilpassede tilbud er tilbud som gis individu-
elt eller i grupper av funksjonshindrede perso-
ner.3 Pg lik linje skriver at det er stor avstand mel-
lom dagens mal og virkelighet nar det gjelder del-
takelse i fritidsaktiviteter for voksne.* Utviklings-
hemmede har ikke et likeverdig fritidstilbud. Det
er kommunenes ansvar & tilby et tilrettelagt fri-
tidstilbud, i egen regi eller i regi av frivillige lag og
organisasjoner. Barrierer for deltakelse er blant
annet fysisk utilgjengelighet, transport, mangel pa
hjelpemidler og stottekontaktordningen.® Dette
utvalget anbefalte § evaluere stottekontaktordnin-
gen, og a evaluere hva slags stette som er best
egnet for at utviklingshemmede skal fi bedre
muligheter til en aktiv fritid.®

Heorselshemmedes Landsforbund (HLF) har i
innspill til utvalget bak denne utredningen under-
streket betydningen av universell utforming for
herselshemmede:

A veere herselshemmet innebarer 4 ha en
usynlig funksjonsutfordring. Det viser seg at
det ofte er vanskelig for omgivelsene & forsta
herseltap og herselsutfordringer, samt de tid-
vis alvorlige konsekvensene av manglende til-
rettelegging og darlig kommunikasjon. Dette
betyr igjen at mange horselshemmede trekker
seg tilbake, isolerer seg og kan miste deler av
all kommunikasjon som foregar, i verste fall
gjennom hele livslopet. Dette kan innebeere at
personer med herselsutfordringer ikke har
samme mulighet til deltagelse i skole, arbeids-

Innspill fra Norges institusjon for menneskerettigheter
(NIM) til utvalget (28.10.21)

Funksjonshindrede kvinner benytter seg i mindre grad enn
funksjonshindrede menn av tekniske hjelpemidler, jf. inn-
legg av Froydis Sund fra Likestillingssenteret til utvalget
(15.03.22)

NOU 2016: 17
Ibid.
Ibid.
Ibid.
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liv og pd andre samfunnsarenaer som de som
ikke har denne utfordringen.”

Innspill fra Herselshemmedes Landsforbund (LHF)

til utvalget (22.09.22)

NOU 2001: 22 Fra Bruker til borger omtalte alle-
rede i 2001 en rekke barrierer som hemmer delta-
kelse og til dels ekskluderer funksjonshindrede
mennesker. De fant da at funksjonshindrede per-
soner deltar i mindre grad enn andre i ulike kul-
tur- og fritidsaktiviteter. Lav deltakelse har sam-
menheng med at den fysiske tilgjengeligheten er
darlig, og den har sammenheng med at funksjons-
hindrede personer meter problemer knyttet til
ekskluderende holdninger, transport, merutgifter
og udekket behov for assistanse i forbindelse med
deltakelse i aktiviteter.®

I Stortingsmelding 10 Kultur, inkludering og
deltaking er visjonen i kulturpolitikken & bidra til
en kultursektor der alle har reelle muligheter til &
delta, uavhengig av funksjonsevne, sosial og kul-
turell bakgrunn. Meldingen understreker at uni-
versell utforming og tilgjengelighet er viktige stra-
tegier i kulturinstitusjonenes inkluderingsarbeid.”
Som vi vil se senere i dette kapittelet, moter funk-
sjonshindrede en rekke barrierer for 4 kunne
delta i kulturlivet péa lik linje med andre.

Da jeg skal reise til Vilnius, ser det slik ut: Jeg
utveksler et titall e-poster og meldinger med pro-
duksjonsselskapet. Jeg ringer og maser, jeg stiller
sporsmal og oppfolgingssporsmdl. Jeg gjor meg
vanskelig, pa min ytterst forsiktige mdte.

1 prinsippet er alt i orden, alle sparsmdlene er
besvart. Jeg vet hvilken dato jeg skal reise pa og
at jeg skal bo pa et hotel, jeg vet at produksjons-
selskapet skal ordne med transport til og fra stu-
dioet.

Det er ikke nok for meg.

Jeg vil vite hvilket flyselskap det er snakk om,
hvilket hotell. Jeg vil vite at lasteluken pa flyet er
tilstrekkelig bred og hoy til rullestolen min, at
hotellvommet er tilpasset meg og ikke rullestol-
brukere med manuell rullestol. Jeg gar til Trip-
advisor og ser igjennom hundrevis av bilder, jeg
ringer, jeg skriver e-poster, for jeg ma vite det,
alternativet er d bli fanget — i hotellsengen, i
dusjen, pd toalettet.

7 Innspill fra Herselshemmedes Landsforbund (HLF) til
utvalget (31.08.22)

8 NOU 2001: 22
9 Meld. St. 10 (2011-2012)
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Om den jeg spor, ikke forstar sporsmdlet, da
ma jeg sporre igjen. Alternativet er mye mer utvi-
velig.

Fra Huis jeg faller av Jan Grue (2021) s. 93-94

Det finnes ikke undersekelser som angir hvor
mye tid funksjonshindrede voksne ma bruke pa
usynlig arbeid for 4 kunne delta i samfunnet.
Funksjonshindrede med behov for «langvarige
og koordinerte tjenester» har rett pa & fa utarbei-
det en individuell plan og en koordinator'® som
skal koordinere tjenestene. Koordinator skal
«serge for nedvendig oppfelging av den enkelte
pasient eller bruker, samt sikre samordning av
tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med indi-
viduell plan».}! Det finnes ogsé veiledere fra Hel-
sedirektoratet om koordinatorrollen og om hvor-
dan den skal utferes i tverrfaglige oppfol-
gingsteam. 12

Til tross for at koordinator og individuell plan
er en lovpélagt rettighet for personer med sam-
mensatte behov,!3 har flere forskningsrapporter
konkludert med at koordinering av tjenester til
personer med sammensatte behov er mangelfull,
bade mellom ulike tjenester og mellom forskjel-
lige nivéer, og at tjenestene ikke henger godt nok
sammen.

I praksis betyr det for mange funksjonshin-
drede at de ma vaere sin egen koordinator, med alt
det innebaerer av oppfelging av ulike instanser og
tjenesteleveranderer. Mange funksjonshindredes
sivilsamfunnsorganisasjoner papeker ogsa at
koordinator og individuell plan for voksne med
sammensatte behov ikke fungerer etter intensjo-
nene. Gitt denne erfaringen med koordinator for
voksne er det stilt spersmalstegn ved innferingen
av ny lovpalagt barnekoordinator for familier med
funksjonshindrede barn: Hvordan fi ordningen
med koordinator til & fungere for barn nir den
ikke har fungert for voksne?!®

Manglende universell utforming - barriere for delta-
kelse

En av barrierene for deltakelse i samfunnet for
voksne funksjonshindrede er manglende univer-

10 Helse- og omsorgstjenesteloven (2011b), §7-1 og § 7-2.

I 1hid: § 7-2.

12 Ge 13.4 i Rehabilitering, habilitering, individuell plan og
koordinator, Helsedirektoratet (2022b); Helsedirektoratet
(2018)

Helse- og omsorgstjenesteloven (2011a); Forskrift om habi-
litering (2011); Helsedirektoratet (2022h)

14 Nordlandsforskning & Nord universitet (2019)
15 ge kapittel 7: Familier som har funksjonshindrede barn
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sell utforming. Universell utforming betyr a plan-
legge produkter, omgivelser, programmer og tje-
nester slik at de kan brukes av s mange mennes-
ker som mulig pa en likestilt mate. Hensikten er &
oppna like muligheter til samfunnsdeltakelse og
motvirke diskriminering pa grunnlag av funk-
sjonshindring.!® Universell utforming er en sam-
funnskvalitet som bidrar til samfunnets baerekraft
og likestilling. Et samfunn uten barrierer er en
forutsetning for at alle skal kunne delta i utdan-
ning, arbeidsliv, kultur, fritid og sosialt liv.17

Sentralt for samfunnsdeltakelse star ytringsfri-
het, 18 hvor CRPDs artikkel 21 slar fast retten til
ytringsfrihet og meningsfrihet sa vel som tilgang
pé informasjon.l? I en rapport om funksjonshin-
dredes ytringsfrihet fra Norges institusjon for
menneskerettigheter (NIM) kom det frem at
mange av informantene i NIM sin undersokelse
opplevde utfordringer med & f4 tilgang til informa-
sjon.2? For eksempel opplevde mennesker med
synsnedsettelse, herselsnedsettelse og dysleksi
digitale barrierer som manglende universell utfor-
ming av nettsider, lesere, apper, podkaster og lig-
nende. Informantene pekte pa at manglende til-
gjengelighet, manglende universell utforming og
mangelfull individuell tilrettelegging gjor at de far
mindre informasjon enn andre.?!

NIM viser til CRPDs artikkel 9 og 19 som stil-
ler krav til fysisk tilgjengelighet, som i norsk rett
hovedsakelig er regulert i Likestillings- og diskri-
mineringsloven. Undersgkelsen deres viste at
manglende universell utforming og manglende
individuell tilrettelegging av ytringsarenaer, for
eksempel debatter, kulturarrangementer og lig-
nende, forer til at mange ikke far delta. Lite uni-
versell utforming av lokaler, manglende tilgang pa
teleslynge eller tolketjenester og manglende
anledning til 4 ta med seg assistenter var andre
faktorer som bidro til dette. Kollektivtransport, og
vansker med 4 komme seg til og fra arrangemen-
ter, ble ogsé rapportert som en utfordring.??

Den alternative rapporten til CRPD-komitéen
som ble sendt FN-komitéen fra det norske sivil-
samfunnet som et supplement til den norske stat-

16 1id (2021)
17 Se mer om universell utforming i kapittel 2: Menneskeretts-
lig og juridisk rammeverk.

Ytringsfrihetskommisjonen fremhever i sin rapport at 4 iva-
reta og sikre ytringsfriheten til funksjonshindrede er sen-
tralt i et interseksjonelt perspektiv (NOU 2022: 9)

Konvensjonen om rettigheter til mennesker med nedsatt
funksjonsevne (CRPD) (2018)

20 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022)
21 e

Ibid.
22 Tpid.

18

19
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lige rapporten, kom med en rekke anbefalinger
for hvordan samfunnet kan gjeres mer universelt
utformet (jf. CRPDs artikkel 19). Blant annet
anbefalte den & serge for at deve og herselshem-
mede mottar tolketjenester nar de trenger det,
ogsa utenfor kontortiden og pé offentlige fridager.
En annen anbefaling var & sikre at deve far tilbud
om tegnspraklige sykehjemsplasser og at syke-
hjemmene har tilstrekkelig kunnskap om kommu-
nikasjonsmetoder og herselstekniske hjelpemid-
ler for horselshemmede.??

Likestillings- og diskrimineringsombudet
(LDO) uttrykte bekymring for manglende univer-
sell utforming av eksisterende bygg — med skole-
bygg som et eksempel — samt manglende tilgang
til informasjon, varer og tjenester for funksjons-
hindrede.?* LDO anbefalte derfor CRPD-komi-
teen en utredning av praksisen med vurdering av
uforholdsmessighet — at eiere slipper & utbedre
bygg fordi det ansees som uforholdsmessig kost-
bart - slik at denne praksisen blir strengt handhe-
vet. LDO anbefalte ogsa & vedta en forskrift med
tidsfrister for universell utforming av eksisterende
bygninger, der skolebygg blir prioritert, samt &
utarbeide en opptrappingsplan for universell utfor-
ming av skolebygg, inkludert tilstrekkelige og
faste arlige bevilgninger.2°

For & sikre deltakelse i samfunnet for hersels-
hemmede, anbefaler HLF i innspill til utvalget
som star bak denne utredningen at all teknologi
som utvikles ma veere universelt utformet og
inneha muligheter for teksting/skriftliggjering av
informasjon. HLF mener at alle krav til universell
utforming ogsd ma gjelde kringkastere og andre
medieakterer, samt inkludere teksting av alle
medieproduksjoner. Alle varer og tjenester mé
veere universelt utformet. De mener at myndighe-
tene ma fijerne unntak fra lovverk og forskrifter
med begrunnelse i uforholdsmessig byrde, slik
som det gjores blant annet innen teksting. Videre
papeker HLF at det er behov for & styrke tilsyns-
myndigheter og for a ilegge sanksjoner hva angar
universell utforming. Informasjonstiltak som defi-
nerer hva universell utforming innebaerer og sam-
funnsgevinsten det gir ved at flere kan delta, er
nedvendig. Et eksempel kan vare 4 vise til at et
godt lydmilje er nedvendig for noen, men et gode
for alle.26

z Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
24 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2015)
25 Ibid.

26 Innspill fra Herselshemmedes Landsforbund (HLF) til
utvalget (31.08.22)

P4 hoy tid

HLF har ogsé sendt et innspill til Justis- og
beredskapsdepartementet om behovet for a fa pa
plass tilgjengelig nedkommunikasjon ogsd for
herselshemmede. HLF mener at det & kunne kon-
takte nedmeldetjenesten skriftlig og toveis i sann-
tid ma etableres som en fast tjeneste for hele
befolkningen. HLF mener derfor at det ma etable-
res en nasjonal varslingskanal som er universelt
utformet for a ivareta behovet for informasjon i
akutte situasjoner (store ulykker, terror, sikker-
hetspolitiske kriser etc.) 21

Vedrerende digital tilgjengelighet, er det en
utfordring at utviklingshemmede eller andre funk-
sjonshindrede som har verge ikke far tilgang til
elektronisk ID og dermed mister tilgang til en
rekke offentlige og private tjenester. En sentral
tjeneste som en da ikke vil ha tilgang pa er for
eksempel bank ID.2 Uten elektronisk ID og til-
gang til digitale lesninger kan det bli dyrere, fordi
en ma bruke papirlgsninger, og det kan ogsé veere
vanskeligere 4 finne frem til denne informasjonen.
Denne gruppen stenges da ute fra tilbud som vil
veere lett tilgjengelig for andre.?’ Det er ogsd en
problemstilling at eldre som trenger bistand av
parerende for 4 mestre digitale losninger, moter
mange hindringer pa veien.?* Med digitaliserin-
gen av samfunnet blir det viktig 4 finne losninger
som tilrettelegger for at de som ikke har tilgang til
digitale lesninger, ogsa far tilgang til nedvendige
tjenester og informasjon. Et forslag som er lansert
er 4 innfere en forenklet vergetjeneste, en digital
verge som kan bistd med bankkort, passord,
mobiltelefon, legetimer og liknende.3!

Nar det gjelder manglende tilgang til varer og
tjenester for funksjonshindrede, anbefalte LDO at
det blir nedsatt et lovutvalg som vurderer lov-
endringer som kan sikre retten til informasjon,
varer og tjenester for funksjonshindrede. De
anbefalte ogsd 4 utarbeide opplaeringsmateriale
og veiledere med palegg om at alle virksomheter
bruker dette i internoppleering. Disse ma ogsa
gjeres allment kjent.3> CRPD-komitéen anbefalte
videre Norge & forbedre tilgangen til masseme-
dier, spesielt direktesendinger, samt forbedre
assisterende teknologi og informasjon slik at det

27 Tbid. Dette ligger ogsé inne som et tiltak i Ef samfunn for

alle — Likestilling, demokrati og menneskerettigheter. Regje-
ringens handlingsplan for likestilling av personer med funk-
sjonsnedsettelse 2020-2025. Se tiltak 81 om Ned-SMS som
Justis- og beredskapsdepartementet er ansvarlig for.

28 gisterby (2022); Hoines (2022).

29 Thid.

30 Tgnseth (2023)

31 Frimann (2021)

32 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2015)
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blir tilgjengelig i formater som er passende for
funksjonshindrede.?3

Gitt at regjeringen né har satt ned et utvalgt for
& utrede hvordan CRPD kan bli innlemmet i norsk
lov, antar vi at spersmal knyttet til universell utfor-
ming og manglende tilgjengelighet ogsa vil bli
godt ivaretatt i denne utredningen.3*

Kjcere saksbehandler

Du ber meg beskrive mitt liv

Pa et A4 papir

Alt jeg gjor fra A til A

Men jeg nekter

Sa kall meg gjerne en ramp

For dette er min kamp

Mitt liv ev mer enn noen ord pa et ark
Det er en hel roman

Huor de siste kapitler er uskrevne
Der du har all makt

Til a endre teksten

Fra et likestilt liv

Til kun a eksistere

Fra d veere kollega

Mormor til Wilma

Mor til min datter

Datter til min aldrende mor
Soster til mine sosken

Venninne for alle mine venner
En elskerinne for min elsker

Ewn aktiv og engasjert samfunnsborger
Med et pennestrok fra deg

kan mitt liv veere over

Netter igjen bli sovnlose

Awngsten for aldri igien d vikne
La meg fa leve

Ikke bare eksistere

La meg fa beholde mine BPA-timer
Helle-Viv Magnerud

Manglende assistanse - barrierer for deltakelse

Voksne funksjonshindrede, som barn og unge,
kan fa ulike typer assistanse for & kunne ha en
aktiv fritid. De ulike typene assistanse kan veere
stottekontakt, fritidskontakt eller brukerstyrt per-
sonlig assistanse (BPA), som beskrevet mer inn-
gaende i kapittel 8: Oppuekst, fritid og deltakelse for
funksjonshindrede barn og wunge. Tilstrekkelig
assistanse er for mange voksne avgjerende for a
kunne vare aktive og delta i samfunnet. Ordnin-
ger med stottekontakt, fritidskontakt og/eller led-

33 Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

34 Kultur- og likestillingsdepartementet (2022a)
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sager blir for mange voksne for begrensede til at
de skal kunne ha en aktiv fritid pa lik linje med
andre voksne. Tilstrekkelig BPA blir derfor den
viktigste typen assistanse som mange funksjons-
hindrede har behov for, for & kunne ha en aktiv fri-
tid.

Retten til BPA gjelder for personer som er
under 67 ar nar de blir tildelt det for forste gang.
Etter 1. juli 2020 har de som har fatt innvilget BPA
som en rettighet for de fylte 67 ar, rett til &
beholde BPA ogs3 etter fylte 67 &r.3°

Statsforvalteren i Rogaland, Bent Hoagie,
papekte i innlegg til dette utvalget at regelverket i
Helse og omsorgsloven og Pasient- og brukerret-
tighetsloven rundt tildeling og organisering av
tjenestetiloud som BPA og andre omsorgstje-
nester, vil inneholde sapass mange skjennsmes-
sige vurderinger at det alltid vil veere betydelige
forskjeller mellom kommunene og regionene.>6
Det gir ikke likestilling. Han papekte at det er et
stort behov for 4 oppdatere veiledere og rund-
skriv pa dette feltet, da mange av disse inne-
holder utdatert og misvisende informasjon.3” Det
sier en del om hvor lite prioritert omsorgstje-
nesten har veert for nasjonale myndigheter de
siste 20-30 arene. En fullstendig gjennomgang av
eksisterende veiledere og rundskriv, sett i sam-
menheng og opp mot BPA, kunne ha resultert i
én veileder a forholde seg til. En slik oppdatert
veileder med oversikt over de gjeldende rund-
skriv, lover og regler pa omradet ville ha gjort
informasjonen mer tilgjengelig, bade for ansatte i
kommunene, og for dem som mottar tjenestene.
Et annet og mye storre spersmal er hvorvidt BPA
skal veere noe annet enn en helse- og omsorgstje-
neste.38

BPA-utvalget (2021) mente at BPA-ordningen
ikke fungerer godt nok som et likestillingsverk-
toy:

Den personlige assistansen ma ha et omfang
og en individuell innretning som medferer at
den enkelte kan leve et mest mulig selvvalgt og
selvstendig liv med mulighet for stor grad av
deltakelse i samfunnet, i den grad det er enske-
lig, for eksempel ut fra livsfase og aktivitets-
niva. >

35 NOU 2021: 11

36 Innlegg fra statsforvalter i Rogaland, Bent Heie, til utvalget
(16.03.22)

37 Ibid.

Ibid. Se ogsa kapittel 7: Familier som har funksjonshindrede
barn for en omtale av denne problematikken.

39 NOU 2021: 11
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De mente ogsa at dagens rett til BPA etter Pasi-
ent- og brukerrettighetsloven kan fore til uheldig
forskjellsbehandling mellom funksjonshindrede
grunnet vilkdrene som ma veaere oppfylt for & fa
innvilget BPA. Utvalget skriver at

Kombinasjonen av individuelle vurderinger og
faglig skjonn, samt at BPA-ordningen er et
kommunalt ansvar, vil nedvendigvis medfere
bade individuelle variasjoner og noe ulik prak-
sis ut fra lokale forskjeller, hensyn og priorite-
ringer. Etter utvalget syn kan det likevel hev-
des at det er uheldig at variasjonene er sé store
nar det gjelder vurderingen og avgjerelsen av
grunnleggende spersmal i en ordning som kan
ha sa stor betydning for funksjonshemmedes
muligheter til & leve mest mulig selvvalgt og
selvstendige liv. Variasjonene forer til store for-
skjeller mellom funksjonshemmede som
onsker denne ordningen. De kan videre fore til
manglende forutsigbarhet, trygghet og retts-
sikkerhet for personer som kan ha behov for
ordningen.*

12021 gjennomferte Uloba en kartlegging av BPA
som viste at mange opplevde at de ikke far innvil-
get tilstrekkelig med timer til 4 vaere sa aktive
som de gnsker. Det gjaldt 41 prosent av dem som
deltok i undersekelsen. 21 prosent rapporterte at
de ikke hadde nok BPA til 4 delta i fritidsaktivite-
ter i neermiljoet, mens 31 prosent oppga at de ikke
far tilstrekkelig BPA til &4 delta i organisasj onsliv.*!
En lignende undersekelse Uloba Independent
Living Norge utferte i 2018, fant at mange far
assistanse kun til & dekke basisbehov og kan ikke
delta sosialt.*2

Den alternative rapporten som det norske
sivilsamfunn laget om menneskerettighetssitua-
sjonen for funksjonshindrede personer i Norge*3
papekte i stor grad mange av de samme bruddene
pa funksjonshindredes rettigheter som LDO
papekte i sin rapport tii CRPD-komiteen. Den
anbefalte blant annet at norske myndigheter ber
tilby BPA-ordninger med god brukermed-
virkning som bidrar til likeverd, selvbestemmelse
og samfunnsdeltakelse.

40 Thid. Se kapittel 4: Kjerneproblemstillinger for funksjonshin-
dredes rettigheter hvor vi har en nzermere omtale av proble-
matikken rundt kommunale forskjeller i tildeling av tjenes-
ter. Se ogsd Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
(2019) om BPA.

41 Uloba Independent Living Norge (2021)

42 Uloba Independent Living Norge (2018)

43 Dette var forste gang CRPD-komitéen fikk en samlet rap-
port fra et lands sivilsamfunnsorganisasjoner.
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LDO jobber for at BPA skal bli en reell rettig-
het for dem som trenger det. LDO mener BPA er
et frigjoringsverktoy: en ordning som gir funk-
sjonshindrede praktisk bistand til 4 gjere ting som
andre kan gjore selv — kle pa seg og gjere husar-
beid, komme seg til skole og arbeidsplass, handle
og lage mat, vaere sammen med venner og familie
og engasjere seg i samfunnet. En tilstrekkelig
BPA-ordning gjer at funksjonshindrede kan admi-
nistrere sin egen hverdag ved at de selv skal
kunne bestemme hvem som skal vaere assistenter,
hva assistentene skal bistd med, og til hvilke
tider.4*

I 2022 leverte 39 organisasjoner et felles krav
om 4 ta brukerstyrt personlig assistanse ut av
helse- og omsorgsloven.® Disse organisasjonene
onsker BPA som en egen, statlig finansiert tje-
neste med en egen lov, da det er behov for et
omfattende grep for at BPA skal kunne bli et like-
stillingsverktoy som praktiseres likt over hele lan-
det, og ikke er en tjeneste som avhenger av post-
nummeret der du bor. Disse organisasjonene Kkre-
ver at ordningen mé veere uavhengig av type funk-
sjonshindring, at barn méa ha en selvstendig rett til
BPA, og at tjenesten ma gjelde pa alle omrader av
livet, inkludert skole, arbeid, ferie og fritid. De
onsker ogsa at aldersgrenser og timegrenser blir
fiernet, samt at BPA blir forankret i likestillings-
og diskrimineringsloven.46

Kommunesektorens organisasjon (KS) stetter
at BPA blir leftet ut av kommunene og over til sta-
ten. De er ogsé positive til at BPA-ordningen skal
vaere et likestillingsverktoy fremfor en omsorgs-
tieneste, slik som i dag. KS fremholder i sitt
heringssvar at konsekvensen av en slik ambisjon
er at staten ma overta ansvaret for ordningen.47
KS mener det vil veere et brudd pa sentrale prin-
sipper for ansvarsdelingen mellom stat og kom-
mune, dersom kommunene skal forvalte en ord-
ning uten rom for faglige og skjennsmessige vur-
deringer. Det er et prinsipp at ordninger der sta-
ten har behov for 4 legge alle foringer, ogséa forval-
tes av staten. Det er ogsé et prinsipp at ordninger
som kommunen har ansvar for, skal ha et visst
rom for at kommunene kan gjere egne politiske
og faglige prioriteringer. KS anbefaler derfor at
regjeringen tar initiativ til en tilleggsutredning
som gir en beskrivelse av hvordan selvstyrt per-
sonlig assistent (SPA) kan reguleres som en ret-
tighet i Folketrygden.48

Likestillings- og diskrimineringsombudet (2023a)
45 Kvistum (2022)

46 Thid.

Kommunesektorens organisasjon (KS) (2022)
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I Sverige er BPA flyttet delvis fra kommunene
og over pa staten. Men denne ordningen har fatt
mye kritikk for at det er blitt sveert vanskelig a fa
innvilget BPA.*

Jan Grue skriver om BPAs betydning for forel-
drerollen og balansen i et forhold:

Det vi har hjemme, kaller vi riggen, jeg husker
tkke hvem av oss som brukte ordet forst. Derfor
var det nok Ida; vi er skvivende mennesker og
husker godt det vi kan patentere, det vi kan bruke
som vart eget. Vi glemmer begge det vi stjeler av
hverandre, jeg hdper at det er et godt tegn.

Forst tenkte jeg pa riggen for en konsert, en
Sorestilling, det som holder lyskasterne og hoytta-
lerne oppe. Men vi snakker og skriver norsk,
naturligvis er det en nautisk term, et fartoys
utstyr av master og rundboler med tilhorende
tauverk og seil, om det er en forestilling som blir
muliggjort av riggen, sd er denne forestillingen
en reise.

Riggen er ti timer brukerstyrt personlig assis-
tanse i uken, firve eller fem assistenter i en veks-
lende turnus. Den store forestillingen som er livet
vart, og de smad reisene, fra leiligheten og ned til
barnehagen.

Om vinteren er det vanskelig for meg a levere
Alexander alene, for jeg ma reise meg opp for d
dpmne slden pa toppen av barnehageporten, hvis
det er is pd bakken er det mer utrygt, mer
anstrengende. Det er ikke umulig, det er bare
risikabelt, sarbart. Sa vi rigger oss for dette, Ida
o0g jeg, vi gir oss selv marginer. En gang like for
Alexander ble fodt, falt jeg og skadet kneet, ikke
stygt, men nok til at jeg i nesten en uke mdtte
bruke rullestol innendors, sa tynne kan margi-
nene veere.

Riggen beskytter oss mot den verste slitasjen,
mot skjevfordelingen. Den lar meg hvile litt mer
og derfor giare litt mer, den stotter opp om balan-

sen i forholdet.
Fra Huvis jeg faller av Jan Grue (2021) s. 91

@konomiske barrierer for deltakelse

Det anslés at om lag 17 prosent av hele den nor-
ske befolkningen i alderen 20 — 66 ar er funksjons-
hindret.”? Dette er tall som avhenger av hvilke
definisjoner som benyttes. De ekonomiske leveka-
rene for denne gruppen er gjennomgéaende van-
skelige,” og andelen som oppgir at de har okono-

48 pid.
49 Sigvardsson (2021)
50 Statistisk sentralbyra (SSB) (2017)
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miske vansker, er langt sterre blant funksjonshin-
drede enn blant befolkningen for evrig.?? A leve
med en funksjonshindring innebarer ekstrakost-
nader. Det er snakk om bade indirekte kostnader
som tap av arbeidsinntekt grunnet nedsatt
arbeidsevne, og direkte kostnader som utgifter til
helsetjenester, medisiner, transport, 0sv.”® Funk-
sjonshindrede har derfor ofte hoyere helseutgifter
enn befolkningen for evrig. Mange har utgifter pa
grunn av sin funksjonshindring som normalt ikke
dekkes av begrepet helseutgifter. Det er imidler-
tid store variasjoner i hvilke merutgifter funk-
sjonshindrede har.®*

Mange funksjonshindrede har fatt darligere
okonomi pa grunn av okte egenandeler og bort-
fall av stetteordninger. En av arsakene til at faerre
mottar bostette, er en underregulering gjennom
flere ar av satsene (inntektsgrenser og boutgift-
stak) sett i forhold til veksten i boutgiftene. Dette
forer til at for eksempel trygdeinntekt vokser
forbi inntektsgrensene for bostette. Sma margi-
ner mellom inntekter, utgifter og egenandelen
kan gjore at en mister bostetten, for eksempel
ved en liten inntektsjustering av trygden eller
pensjonen.”®

Det & beregne ekstrautgifter som folge av en
funksjonshindring er krevende, og det er en
rekke ulike metoder som kan benyttes til dette
formalet. Tidligere studier (internasjonalt) har,
nar det gjelder direkte kostnader, ogsa vist at
funksjonshindrede personer har betydelige
ekstrautgifter sammenlignet med befolkningen
for ovrig.”® Ekstrautgiftene og byrden av denne
varierer etter funksjonshindringen, sosiogkono-
misk status og husholdningssammensetning. De
heyeste kostnadene er & finne blant dem med
storre funksjonshindring og personer som bor
alene eller i sma husholdninger.”” For & sikre
gode og treffsikre tiltak for & bedre de ekono-
miske rammevilkarene til funksjonshindrede per-
soner, er det behov for en systematisk dokumen-
tasjon av deres skonomiske situasjon.”®

En britisk undersekelse viser at over 20 pro-
sent av funksjonshindrede personer befinner seg
under fattigdomsgrensen. For & fi en dekkende
beskrivelse av de skonomiske levekarene til funk-

51 Bliksveer, Hanssen & Berg (2003)

52 Ramm & Otnes (2013)

53 Brekke & Finnvold (2018)

4 Norges Handikapforbund (2017)

% Thid.

56 Mitra, Palmer, Kim, Mont & Groce (2017)
57 Brekke & Finnvold (2018)

58 Ihid.
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sjonshindrede personer ma bade utgifter og inn-
tekter sees pa.”? I Norge finnes det gode register-
data pa inntekter, men det finnes ikke noe tilsva-
rende register nar det gjelder utgifter. Det er der-
for spesielt utfordrende & kartlegge utgifter som
folge av funksjonshindring. % Ulike definisjoner
kan gi forskjellige resultater med hensyn béde til
hvor mange personer som regnes som funksjons-
hindret, og til hvordan de skonomiske levekarene
er for denne gruppen.! Molden og Tossebro
(2010) viser at ved bruk av samme data kan det
veere en variasjon mellom 9,7 prosent og 27,8 pro-
sent nir man tar utgangspunkt i ulike definisjoner
for hvem som faller innunder kategorien funk-
sjonshindrede personer.%2

Holdninger

En av barrierene funksjonshindrede meter, er
negative holdninger eller manglende bevisstgjo-
ring. Bufdir har pa bestilling fra utvalget som star
bak denne utredningen laget en hurtigoversikt
over undersgkelser som har sett pa holdninger til
funksjonshindrede personer.%3 De fant fa studier
som maler endringer i holdninger over tid, og fa
studier som skiller mellom ulike typer funksjons-
hindringer. Dette bidrar til at det finnes begrenset
kunnskap om eventuelle forskjeller i holdninger
til ulike grupper av funksjonshindrede personer.5*
Bufdir fant ogsa fa studier som hadde et eksplisitt
interseksjonelt perspektiv som hadde undersekt
hvorvidt forhold som funksjonsnedsettelse, etnisi-
tet, seksuell orientering, kjennsidentitet og sosial
ulikhet kan virke sammen og péavirke folks hold-
ninger.65

Teaterregissor Kjersti Horn forteller i radio-
programmet Vinter i P2 om hvordan hun opplever
samfunnets grunnholdning til dem som er anner-
ledes:

Det finns mye man kan luve pa med meg, men
sveert fa tor nevne at jeg er liten, hvis ikke de har
drukket. De er vedde for at jeg skal bli saret. Men
jeg blir jo ikke det. Jeg har jo tross alt veert sann
hele livet, og er fullt klar over at jeg ser ganske
«konstig» ut.

% 1hid.

60 Tphid.

61 1phid.

62 Molden & Tessebro (2010)
63 Bufdir (2022b)

64 1pid.

65 Tpid.
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Huver eneste dag stoter jeg derimot pa foreldre
som irettesetter sine barn, som i all uskyldighet
kaster et ekstra blikk i min retning. Dette sarer
meg, hver eneste gang. Minnet av denne iretteset-
telsen vil sitte igjen hos barnet for alltid, og
pavirke alle deres fremtidige moter med all ver-
dens avvikere, i barnehagen, pd skolen, pd
arbeidsplassen, og pa gamlehjemmet. For vi
finns overalt. Samtidig sender slike irettesettelser
vanskelige signaler tilbake til objektet for opp-
merksomheten, altsd den «konstige», i dette tilfel-
let meg. Slike situasjoner vekker hver eneste gang
en folelse av a veere et uonsket uromoment i en
estetisk enhetlig og velorganisert verden. Det
oker min folelse av d ikke passe inn og ikke hore
til, og innskrenker min rett til et ubehindret livs-
rom. Jeg far lyst til G ga a gjemme meg. Slik jeg
ser det, er demme gjentagende reaksjonen et
uttrykk for hele vart samfunns egentlige grunn-
holdning til det som er annerledes. Om jeg bare
snur meg bort, forsvinner den, eller det, av seg
selv.

Kjersti Horn — Vinter i P2 23.12.2016

NIM (2022b) fant at negative holdninger mot
funksjonshindrede i seg selv kan bidra til 4 svekke
ytringsfriheten deres. Flere informanter fortalte i
undersekelsen deres om nedsettende holdninger,
fordommer og umyndiggjering, og at man ikke
ble tatt pa alvor. Dette mener NIM gjor det van-
skeligere for funksjonshindrede & ytre seg og & bli
hert.5

Jan Grue skriver om hvordan han ute i sam-
funnet kontinuerlig blir pdminnet om sin funk-
sjonshindring:

Tidvis glemmer jeg at jeg er funksjonshemmet.

En del av meg vet det alltid, slik jeg vet at jeg
er en forti dr gammel mann, at jeg er gift med
Ida og far til Alexander.

Rullestolen og hjelpemidlene bruker jeg slik
jeg bruker ytterjakken eller solbrillene mine: jeg
tenker like lite pd dem.

Sdrbarheten og risikoen blekner og blir gjen-
nomsiktige.

Jeg kan veere i det livet jeg elsker, i familieli-
vet og i det skrivende livet.

Jeg kan hvile i et jeg, i en kropp, som bare er
meg.

Men verden glemmer aldyi.

Den venter bare pa en god anledning til ¢ gi

meg en paminnelse.
Fra Huis jeg faller av Jan Grue (2021) s. 7.

66 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)
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For 4 motvirke stigmatisering og nedsettende
holdninger mot funksjonshindrede mener NIM at
myndighetene ber bidra til en systematisk hold-
ningsendring i samfunnet, i trdd med paradigme-
skiftet som CRPD malbaerer. NIM mener dette
blant annet kan gjores ved holdningskampanjer
rettet mot offentlig og privat sektor, NAV, helse-
foretak, grunnskolen, utdanningsinstitusjoner og
politikere. Myndighetenes pagéende arbeid med a
oke kunnskapen i kommunene om CRPD og funk-
sjonshindredes rettigheter bor viderefores.5’

En studie viste at funksjonshindrede er blant
gruppene som feerrest tror blir utsatt for omfat-
tende diskriminering og hatefulle ytringer, mens
det er betydelig hoyere vilje til & sanksjonere dis-
kriminering av funksjonshindrede personer enn
for andre grupper.®® Fi (4 prosent i undersokel-
sen) mente giftermal i naer familie med en funk-
sjonshindret eller & ha en funksjonshindret stats-
minister er problematisk, mens 51 prosent mente
det ikke er greit & ha «psykisk ustabile mennes-
ker» som naboer.5? En annen studie viste at hayt
utdannede har mindre stigmatiserende holdnin-
ger til psykisk syke enn lavt utdannede, og menn
mer stigmatiserende holdninger enn kvinner.””
Personer som har lite eller ingen kjennskap til
psykisk sykdom, har en sterre tendens til & stig-
matisere enn de som har slik kjennskap.’?

Jan Grue skriver om hvordan de negative
holdningene til funksjonshindrede kom boblende
til overflaten da Birgit Skarstein deltok i TV 2 pro-
grammet Skal vi danse:

Der, i dans og kort kjole, ble Birgit Skarsteins
kropp noe som mange seere ikke ville se, noe som
brot med den riktige mdten d veere funksjonshem-
met pda. Den mdten som presterer og glatter over
og skjuler. Der, i det hun viste frem de tynne leg-
gene sine, like tynme som mine, berovte hun
abjeksjonen i dem som ringte, og skrev, som kjef-
tet og smelte. Dette vil vi ikke se. Dette vil vi ikke
vite av.

Den sterkeste familielikheten er, kan hende,
sdarbarheten.

Birgit Skarstein danset i en rullestol med lav
rygg og skrdstilte hjul, en rullestol som var egnet
for formdlet, en rullestol av et slag jeg aldri har
brukt og aldri vil kunne bruke.

67 Thid.

68 Tyldum (2019)
69 Thid.

70 Blaka (2012)
1 1pid.
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Nar jeg danser, som jeg gjor sjelden, gjov jeg
det pa bena, med forsiktige trinn. Jeg ma holde i
Ida og stotte meg litt til henne, mens vi beveger
o0ss sakte rundt pd kjokkengulvet. Dette jeg gjor
da, har nesten ingenting til felles med det Birgit
Skarstein gjorde i Skal vi danse, den atletiske og
avanserte koreografien hun spilte ut.

Nesten ingenting.

Men da jeg sd henne danse, var det likevel
nok til d fa meg til a grdte.

Av glede over at dette oyeblikket var her, av
sorg over hvor lang tid det hadde tatt, av avmakt
ved tanken pd hvor raskt vinden kan snu.

Fra Hvis jeg faller av Jan Grue (2021) s. 63.

I intervju med Handikapnytt forteller Birgit Skar-
stein om opplevelsen i ‘Skal vi danse’:

Hun visste det ville bli brak ogsa da hun sa ja til
«Skal vi danse». At det ville bli hets. Men ikke
sd mye. Innboksen kokte. Trollene trallet. Hun
matte be familie og venner la vaere a lese.

— Det ble en realitetsorientering. Hetsen
tok ikke bare meg. Den sa at ingen i rullestol
far veere med. At de ikke kan danse. Men alle
barn og unge skal vokse opp og vite at de kan
bruke hele seg, sier Birgit.

Hun vil bane vei, ikke begrense den. Men
med sé hey temperatur ble hun redd for at folk
ikke tor eller vil.

— Det er den samme holdningen som ram-
mer jobbsekere i rullestol. De har halvert
mulighet for & bli innkalt til jobbintervju, slik en
forskningsrapport ved OsloMet nylig slo fast.

Heldigvis fikk hun ogsa meldinger fra folk
som var begeistret. Hun sa dressevis av eksem-
pler pa barn i rullestol som danset. Og herte
om barn som ikke snakket om noen rullestol,
men om «prinsessen i gullkjolen.»

— Hvis dette er barnas ferste assosiasjon
med folk i rullestol, er vi kommet litt lenger. I

neste omgang er det de som skal ansette folk.
Arnhey (2021)

Representasjon av funksjonshindrede i media

Hvordan funksjonshindrede blir fremstilt i media
har betydning for hvordan de oppfattes i samfun-
net, dvs. hvilke holdninger til funksjonshindrede
som er utbredt i samfunnet. Flere studier viser til
at funksjonshindrede ofte blir usynliggjort i
media, meter barrierer nar de forseker a fremme
sakene som funksjonshindrede ensker & sette pa
dagsorden,’? eller blir fremstilt stereotypisk som
helter eller ofre.”3
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Selv om det ikke finnes en spesifikk bestem-
melse i CRPD som direkte gjelder synlighet i
media, papeker NIM at det folger av CRPDs artik-
kel 8 at myndighetene er forpliktet til 4 treffe tiltak
for 4 oke bevisstgjoringen i samfunnet om funk-
sjonshindrede. Dette inkluderer ogsa & fremme
respekt for rettighetene og verdigheten deres,
blant annet gjennom media.”*

Studier av medieerfaring blant funksjonshin-
drede viser utfordringer med & fa belyst saker
funksjonshindrede er opptatt av uten a forst og
fremst bli framstilt som funksjonshindrede eller
pa stereotypiske mater. Media vil ofte ha enkeltsa-
ker, med en lidelseshistorie eller en «mot alle
odds»-historie, mens funksjonshindrede forseker
a4 framheve et rettighets- og borgerperspektiv
fremfor et veldedighets- og brukerperspektiv.’®

Mediedekningen av funksjonshindrede har de
siste 20 arene gatt tilbake.”® Eide, Grue og Vold
(2014) har i en antologi om representasjon av
funksjonshindrede i media satt sekelys pa medie-
marginalisering av funksjonshindrede. Med
mediemarginalisering mener de at man i medieof-
fentligheten ser bort fra eller prioriterer lavt de
stemmene og den livssituasjonen funksjonshin-
drede har. En manglende forstielse kan gi utslag i
stigmatisering, stereotypier eller overdreven vekt
pa forskjeller mellom funksjonshindrede og
andre. Forfatterne papeker at medier som ikke
inntar vaktbikkjefunksjonen overfor maktorga-
ners og -personers behandling av marginaliserte
og/eller diskriminerte grupper, svikter en vesent-
lig del av oppgaven sin.”’

En anmeldelse av den nevnte antologien pape-
ker at gjennom det & bruke enkeltskjebner, befes-
tes forstaelsen av manglende tilgang og deltakelse
i samfunnet som en naturlig konsekvens av en
funksjonshindring. Samtidig erfarer funksjonshin-
drede medieaktorer at enkeltskjebnene er ned-
vendige for i det hele tatt & fa satt diskriminering
og utestengelse av funksjonshindrede pé pressens
dagsorden. 8

Anmelderen kritiserer videre boken for at det
stort sett er mennesker med synlige funksjons-
hindringer (relatert til bevegelse og/eller syn)
som diskuteres, og at de store gruppene med psy-
kiske og mentale utfordringer, personer med mus-

72 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)
3 Fide (2012); Eide & Grue (2014)
74 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022)
75 Thi
Ibid.
6 Vold, Grue & Eide (2014)
7 Ibid.
78 Haualand (2015)
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kelrelaterte sykdommer og lite synlige funksjons-
hindringer, samt herselshemmede i liten grad blir
diskutert eller behandlet i boken. Anmelderen
mener dette ikke ma forstas som at problemstillin-
gene som reises ikke er relevante for andre funk-
sjonshindringer enn dem som eksplisitt tas opp i
boken, men at det er fare for at boken blir et
bidrag til noe den selv kritiserer; medias usynlig-
gjoring av funksjonshindrede da s& mange grup-
per av funksjonshindrede ikke er tatt med.”

NIM (2022b) mener at norske medier ber
styrke innsatsen for 4 rekruttere funksjonshin-
drede til redaksjonene. Norske medier ber ogsa
etterstrebe at medieinnhold publiseres i flere til-
gjengelige formater. NIM anbefaler forsiktighet
ved bruk av begreper som kan virke stigmatise-
rende, med referanse til at Vaer varsom-plakaten
inneholder et punkt om respekt for menneskers
egenart og identitet, privatliv, etnisitet, nasjonali-
tet og livssyn. NIM mener at det vil veere en fordel
dersom mediene kan bidra til 4 senke graden av
stigmatiserende medierepresentasjon av funk-
sjonshindrede.®°

Hatytringer

Hatefulle ytringer pa grunn av funksjonsnedsettel-
ser er forbudt etter straffeloven § 185, og trakasse-
ring er forbudt etter likestillings- og diskrimine-
ringsloven.®! Flere undersokelser i lopet av de
siste ti &rene har dokumentert at hatytringer mot
funksjonshindrede er et samfunnsproblem, bade
pé nett og i det offentlige rom.32 Offentlige rom
kan vare butikker, utesteder, parker, offentlig
transport og skoler. De som blir utsatt for hatyt-
ringer, kjenner ofte vedkommende som kommer
med ytringen, og det er som oftest voksne som
stér bak.8® Personer med varig funksjonshindring
svarer oftere enn personer uten varig funksjons-
hindring at de er utsatt for hatytringer, uavhengig
av om funksjonshindringen er synlig eller ikke.%*
Tilherighet til flere minoritetsgrupper gir okt
sannsynlighet for & bli utsatt for hatytringer.3

79 T
Ibid.

80 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)

81 Trigger har pa oppdrag for Bufdir laget en kampanje om
hatefulle ytringer, hatkriminalitet og trakassering av funk-
sjonshindrede personer, jf. tiltak 75 i handlingsplanen Et
samfunn for alle — Likestilling, demokrati og menneskerettig-
heter 2020-2025. Se https://www.trigger.no/arbeider/
hatefulle-ytringer

82 Olsen et al. (2016); Qistad & Veledar (2021); Fladmoe &
Nadim (2019)

83 Olsen et al. (2016)

84 Fladmoe & Nadim (2019)

85 Ibid.; Olsen et al. (2016)
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NIM (2022b) fant i sin undersekelse at det
seerlig var de yngre informantene i undersekelsen
som oppga at de har opplevd hets og trakassering,
spesielt pa nett. Dette gjor at flere vegrer seg for a
ta del i det offentlige ordskiftet og pa annen maéte
benytte seg av ytringsfriheten sin.

For 4 motarbeide hets, trakassering og hate-
fulle ytringer, anbefaler NIM at det blir opprettet
egne hatkriminalitetsgrupper i alle politidistrikter.
Disse ber ha tilstrekkelig kunnskap og kompe-
tanse om hatkriminalitet rettet mot funksjonshin-
drede. NIM mener ogsa at myndighetene ber fort-
sette arbeidet for & sikre at hatefulle ytringer og
hatkriminalitet registreres etter klare og like ret-
ningslinjer nasjonalt. Nye handlingsplaner mot
hatefulle ytringer og hatkriminalitet ber inneholde
egne tiltak om hatefulle ytringer og hatkriminali-
tet rettet mot funksjonshindrede. Nye tiltak ber
ogsa sikre at det blir spredt kunnskap om at hate-
fulle ytringer pad grunn av funksjonshindring er
straffbart, og at trakassering er ulovlig.8”

Hatkriminalitet og hatefulle ytringer er et av
LDOs strategiske satsninger. Ombudet mener det
er viktig at hatefulle ytringer og hatkriminalitet
erkjennes og forstis pd linje med rasisme og
homofobi. Ombudet har blant annet koordine-
ringsansvar for et hatkriminalitetsnettverk besta-
ende av frivillige interesseorganisasjoner, Justis-
departementet, Bufdir, Kripos og Oslo politidis-
trikt.88 Nettverket jobber aktivt opp mot myndig-
hetene for & forbedre arbeidet mot hatkriminalitet
bade pa politisk niva, i undervisningen og i poli-
tiet.8?

Diskriminering

Diskriminering av funksjonshindrede er et sam-
funnsproblem som bidrar til lavere grad av sam-
funnsdeltakelse for denne gruppen. McClimans
papekte i innspill til dette utvalget at det ikke ned-
vendigvis er sd mye som skorter pa selve lovgiv-
ningen, men at det er mye som skorter pa praksi-
sen. Det er et viktig prinsipp i CRPD at praksisen
skal veere lik, uavhengig av bosted, men det er et
overordnet problem at det er manglende kunn-
skap i kommunene om forpliktelsene som ligger i
CRPD.%

86 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)

87 Thid.

88 Se politiets nettside om hatkriminalitet: https://www.poli-
tiet.no/rad/hat-ytringer-og-trusler/hatkriminalitet/

Se mer informasjon om LDOs arbeid med hatkriminalitet
og hatefulle ytringer: https://www.ldo.no/ombudet-og-
samfunnet/ombudets-arbeid/hatprat/

9 Tnnspill fra Else Leona McClimans til utvalget (16.03.22)
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En underseokelse av Horselshemmedes Lands-
forbund (HLF) viser at majoriteten av alle med
herselshemminger opplever en systematisk dis-
kriminering i lepet av livet, fra barndom til utdan-
ning og arbeidsliv, kombinert med manglende
konsekvenser for dem som diskriminerer.”! HLF
understreket i innspill til dette utvalget at man-
glende bevisstgjoring av herselshemmedes behov
er en viktig arsak til diskrimineringen. HLFs erfa-
ring er at herselshemmede sjeldent blir nevnt i
nasjonale tiltaksplaner, rapporter eller utrednin-
ger. De opplever at fokus synes a veere pa andre
grupper funksjonshindrede og at herselshem-
mede dermed blir like usynlige som herselshem-
mingen.92

Flere av informantene i NIMs undersokelse
rapporterte ogsa at de lar veere a fremme kritikk
eller 4 klage pa vedtak eller lignende i frykt for &
miste tjenester de er avhengige av. Flere opplevde
det som krevende a std i klageprosesser og
mange frykter 4 bli oppfattet som vanskelige.
Videre opplevde de at det er vanlig & bli mett med
utestenging eller diskriminering, og de lar derfor
veere 4 ytre kritikk. %

NIM anbefaler norske myndigheter & motar-
beide selvsensur og frykt for represalier. Dette
mener de bor gjores ved & iverksette tiltak for a
styrke kunnskapen blant funksjonshindrede om
deres rettigheter, og om at klagemuligheter er
reelt tilgjengelige. NIM fremholder at det ma sik-
res gode og anonyme varslingsmuligheter og
varslingsrutiner pa arbeidsplassen, legekontoret, i
boliger for funksjonshemmede, i grunnskolen, pa
universiteter og ved andre virksomheter. NIM
anbefaler ogsa at det forskes mer pa omfanget av
selvsensur hos funksjonshindrede.”*

Nar det gjelder CPRDs artikkel 29 om retten
til 4 delta i politisk og offentlig liv, ga den alterna-
tive rapporten fra det norske sivilsamfunnet en
anbefaling om at det & unnlate & iverksette tiltak
for & fremme tilgjengelighet og tilgang til informa-
sjon for funksjonshindrede, blir definert som dis-
kriminering.%

CRPD-komitéen kom med en rekke anbefalin-
ger til Norge pa feltet diskriminering. Komitéen
mente at norske myndigheter ber gjennomfore til-
tak for 4 gi beskyttelse etter loven for interseksjo-
nelle former for diskriminering basert pa alder,
funksjonshindring, nasjonal opprinnelse, kjenn og

91 Nordhus & Aare (2021)

92 Thid.

93 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)
4 Thid.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2019)
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kjonnsuttrykk («sex and gender»), etnisitet og
migrasjonsstatus. Myndighetene bor ogsa serge
for effektiv sanksjonering av dem som er ansvar-
lige for overtredelser.?®

Undersekelser av levekdr og diskriminering
blant funksjonshindrede LHBT-personer avdekket
diskriminering, avvisning og usynliggjering, men
ogsa at det gis positiv stotte.”” Noen opplever sin
doble minoritetsstatus som uproblematisk, men
andre opplever utsteting og hindre. Mens noen
kjempet for 4 bli sett, opplevde andre & bli oppfattet
pé& mater som bidrar til negativ oppmerksomhet.”8 I
Sommer i P2 forteller Birgit Skarstein om hvordan

9 Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

7 Grenningsater & Haualand (2012)
9B TIbid.
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det oppleves & bli diskriminert av kondukteren pa
toget fordi hun var rullestolbruker (se boks 13.1).

CRPD-komitéen anbefalte ogsd at norske
myndigheter ber tilby rettshjelp i alle diskrimine-
ringssaker. Samtidig ber myndighetene oke res-
sursene til LDO for 4 gjere ombudet i stand til &
bista funksjonshindrede personer med a klage inn
diskrimineringssaker til Likestillings- og diskrimi-
neringsnemda. Assistansen fra LDO ma ogsa gjel-
der saker som omhandler diskriminering basert
pa flere diskrimineringsgrunnlag.”?

Norske myndigheter ble videre anbefalt &
gjennomfere bevisstgjeringskampanjer, samt
sprge for oppleering av ulike minoritetsgrupper,
inkludert den samiske befolkningen, om funk-

99 Komitéen for rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (2019)

Sist sommer tok jeg toget fra Andalsnes til
Oslo, en tur som er pa underkant av seks
timer. Jeg skulle jobbe pa toget, og hadde
bestilt komfort-billett. For stikkontakten sin
skyld. Jeg hoppa pa rumpa opp trappa inn i
vogna, og en tilfeldig hjelper lofta rullestolen
etter. Inne, sa sklei jeg pa gulvet bort til setet
mitt og leftet meg opp.

Etter avgang sa kom kondukteren inn i
vognen. Han la armene over brystet og sa
ganske bryskt ut pa passasjerene. Hvem sin
rullestol er det som star pa gangen? Han ven-
tet ikke pa svar heller. Er det din? Han pekte
pa en helt tilfeldig reisende. Mannen ble jo litt
fra seg, lofta armene og sa, nei nei, det er ikke
min. Er det din? Han pekte pa neste mann,
som ogsa reagerte pa samme mate. Nei nei,
det er ikke hans.

Jeg rakk opp en hand og sa ‘det er min rul-
lestol som stér pa gangen’. Ja ha, sa han og sa
pa meg. Kan du se til 4 flytte den til gods-
vogna? Jeg svarte at jeg har den med meg
nettopp fordi jeg har litt problem med akku-
rat det og spurte om han ikke kunne hjelpe
meg. Nei, det var ikke hans jobb, fikk jeg til
svar. Dessuten skulle handikappa sitte i
vogna bak. Ja ha, tenkte jeg. Sa jeg spurte: Er
det trappefri adgang da i vogna bak? Nei, det
var det ikke. Ja ha. Er det stikkekontakt da i
vogna bak? Nei, det er det ikke. Men, handi-
kappa skal sitte i vogna bak!

Boks 13.1 Diskriminering pa toget

Sa jeg skal altsa ikke sitte i den vogna med
stikkontakter for & jobbe, fordi jeg tilherer en
gruppe som skal sitte i vogna bak —til og med
nér det ikke er noen andre praktiske enkelt-
heter med & komme seg inn i den.

Han skjente ikke problemet.

Men for meg var det diskriminering. Og
det var bastenkning. Han si meg ikke som
Birgit, en arbeidstaker som skulle sitte i
vogna og jobbe, men som en rullestolbruker,
som skulle sitte i vogna bak. Jeg tror ikke at
han gjorde det med vond vilje. Men det er
nettopp det som skremmer meg, at han bare
antok. [....]

Jeg vil ha et likeverdig tog-tilbud, selv om
jeg har ulik gangfunksjon. Jeg vil i hvert fall
ikke bli nekta & bruke tilbudet, nar jeg til og
med tilpasser meg de andre, pa de andre sine
premisser, bare fordi jeg tilherer en gruppe
som ikke skal det. Men jeg far ikke et likever-
dig tilbud fer kondukteren og dem som
utvikler togene og ledelsen i NSB anser det
som en selviolgelighet at jeg som alle andre
passasjerer skal ha muligheten til & benytte
deres tilbud pa en likeverdig maéte.

Man far ikke det for vi som samfunn har
det i ryggmargsrefleksen, 4 mete ulikhet
med likeverd. Jeg tenker at det handler om &
mete hverandre som mennesker.

Fra Sommer i P2 10.07.13 med Birgit Skarstein
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sjonshindredes rettigheter og hvordan de kan bli
realisert.}%0 Komiteen anbefalte at det blir gjort
en levekarsundersekelse av funksjonshindrede
blant de nasjonale minoritetene rom, tater og
romani, dette for 4 kunne innfere juridiske, admi-
nistrative og praktiske ordninger for & motarbeide
diskriminering og ulikhet hos disse gruppene.l0!
Anbefalingene til Norge inkluderte ogsd en opp-
fordring om & styrke tiltak for & forhindre inters-
eksjonell diskriminering av funksjonshindrede
kvinner og jenter.102

13.3 Statlige handlingsplaner og
strategier

De norske myndighetene har de siste arene lan-
sert flere strategier og handlingsplaner i arbeidet
for & bedre funksjonshindredes rettigheter. I 2018
ble strategien — Et samfunn for alle lansert.1%3 Den
fikk god mottakelse av de norske sivilsamfunnsor-
ganisasjonene som jobber med funksjonshin-
drede, som uttalte at «endelig snakker regjerin-
gen om likestilling for funksjonshemmede».1%4

Pa bakgrunn av denne strategien for arbeidet
med funksjonshindredes rettigheter ble hand-
lingsplanen Et samfunn for alle — Likestilling,
demokrati og menneskerettigheter lansert i desem-
ber 2019.19° Til tross for at den inneholder 85 til-
tak fordelt pa atte departementer,1% fikk den fikk
en kritisk mottakelse av sivilsamfunnsorganisasjo-
nene, som uttrykte skuffelse over at handlingspla-
nen ikke var bedre forankret i et likestillings- og
menneskerettighetsperspektiv.197

I 2021 lanserte regjeringen handlingsplanen
Beerekraft og like muligheter — et universelt utfor-
met Norge.18 Den skal bidra til et likestilt Norge
gjennom fysiske og tekniske omgivelser. Hand-
lingsplanen omfatter blant annet tiltak innen areal-
planlegging, infrastruktur, bygg, transport og digi-
talisering i tillegg til utvikling av universelle lgs-
ninger pa nye omrader.1% I innledningen til hand-

100 1hiq,

101 1hiq,

102 Thid.

103 Barne- og likestillingsdepartementet (2018)
104 Arnhey (2018)

105 1 2022 lanserte Utenriksdepartementet ogsé en internasjo-
nal strategi Likestilling for alle — Styrket innsats for inklude-
ring av personer med nedsatt funksjonsevne i utviklingspoli-
tikken (2022-2025).

106 Kulturdepartementet (2019)

107 gydegard (2019a); Elvestad (2019); @degird (2019); Arn-
hey (2019)

108 Kulturdepartementet (2021b)
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lingsplanen slds det fast at regjeringens mal for
politikken for funksjonshindrede er likestilling, og
at den ensker 4 styrke bade universelle lasninger
og spesielt rettede tiltak for & oppna dette.!19 Til
tross for mildere dom fra sivilsamfunnsorganisa-
sjonene pa feltet, fikk denne handlingsplanen kri-
tikk for ikke 4 ta tak i de store utfordringene og
veere offensiv nok.!1! Regjeringens digitalise-
ringsstrategi for offentlig sektor!12 peker ogsa pa
at universelt utformede tjenester vil bidra til a
sikre likeverdig deltakelse i samfunnet uavhengig
av funksjonshindring og livssituasjon.!13

Det gjenstar & se hva som vil komme ut av
gjennomferingen av tiltakene i disse handlingspla-
nene. Utvalget avventer publisering av statusrap-
porteringer og evalueringer for hvordan gjennom-
feringen av disse tiltakene er gjort og hvilke resul-
tater som er oppnadd.

13.4 Mulighet for familieliv og
seksualitet

1 heile livet mitt, fram til om lag no, har eg sagt
til meg sjolv at det kjem til d ordne seg. Eg har
onsketenkt at eg ein dag skal oppdage ein sprekk
1 bobla mi, eit hol i panserhuda der einsemda
kan sive ut og varme trenge inn. At eg skulle bli
kjerasten til nokon, den nceraste for nokon. Bli
mor til nokon. Gi liv og kjeerleik til nye, smad indi-
vid, leere dei d kjenne og bere dei, bokstaveleg og
biletleg. Fa wvcere den trygge, kjcerleiksfulle,
sterke. Pa alvor flytte merksamda fra meg sjolv og
mitt til menneske som eg med kvardagsleg sjolv-
folgje skulle elske, bli eldre saman med og priovi-

tere framfor alt anna. Dele livet mitt med.
Fra Kunsten a feike arabisk, av Lina Liman (2021) s. 40

Seksualitet og funksjonshindring har fatt sterre
plass i den internasjonale politiske debatten etter
innferingen av CRPD.1* Saerlig relevant for fami-
lieliv og seksualitet er konvensjonens artikkel 23,
25 og 26.

Artikkel 23 om respekt for hjemmet og fami-
lien slar fast at funksjonshindrede skal ha tilsva-
rende muligheter til 4 gifte seg, stifte familie, veere

109 1hid.

110 1134 Se Brynn (2023) for en historisk gjennomgang av uni-
versell utforming av IKT i Norge.

11 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) (2021c)
12 K ommunal- og distriktsdepartementet (2019)

13 Capgemini Invent (2021)

114 Schaaf (2011)
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forelder og ha personlige relasjoner som andre.
Artikkel 25 handler om at funksjonshindrede skal
ha tilsvarende tilgang til helsetjenester, blant
annet seksuelle og reproduktive helsetjenester,
som andre. Herunder skal helsestasjoner kunne
mete funksjonshindrede ungdoms spersmaél, som
for eksempel kan omhandle seksualitet. Artikkel
26 handler om funksjonshindredes mulighet til
inkludering og deltakelse péa alle livets omrader,
herunder muligheten til & leve ut sin seksualitet.

A bli gravid og gé igiennom et svangerskap med
min kropp utfordrer folks forestillingsevne i sd
sterk grad at det sprenger begreper som normali-
tet og funksjonshemming og etterlater et vakuum
der innleerte strategier for a handtere min anner-
ledeshet blir meningslas. Det inngdr vett og slett
tkke 1 stereotypien <«fumksjonshemmet» d veere
mor, og det d inngi seg pad dette, for en slik som
meg, blir i tillegg et angrep pad stereotypien
«amamma» som for de fleste oppegdende mennes-
ker, og da scerdeles kvinner, virker sveert forstyr-
rende.

A veere gravid skulle vise seg & veere ufor-

skammet lett for meg.
Kjersti Horn — Vinter ¢ P2 23.12.2016

Utavelse av seksualitet alene og med andre

Seksuell helse og seksualitet er en grunnleg-
gende del av det & veere et menneske, ogséd for
funksjonshindrede. Funksjonshindredes seksuali-
tet er omrader med sarlig behov for tematisering
i helsevesenet, slik det uttrykkes i regjeringens
strategi for seksuell helse «Snakk om det»,11° her-
under behovet for veiledning, tilrettelagt informa-
sjon og mer inkluderende seksualitetsundervis-
ning. Behovene vil likevel variere; for enkelte
handler det om behov for praktisk radgivning, for
andre om a opparbeide seksuell selvtillit. «Snakk
om det» har videre fokus pa at enkelte funksjons-
hindrede har behov for seksualtekniske hjelpe-
midler for & kunne leve ut seksualiteten selvsten-
dig. Unge funksjonshemmede har i samarbeid
med Likestillingssenteret utviklet et e-laerings-
verktoy for helsepersonell, som skal gi kompe-
tanse til 4 snakke om seksualitet, funksjonshind-
ring og kronisk sykdom, samt utviklet en veileder
for helsepersonell og ungdommer om seksualtek-
niske hjelpemidler. Artikkel 26 i CRPD forplikter
statene til & fremme tilgangen til tekniske hjelpe-
midler, herunder seksuelle hjelpemidler til selv-
stendig onani. Seksualtekniske hjelpemidler!1®

15 Helse- og omsorgsdepartementet (2016)
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kan gis til dem som har behov for det via NAV
hjelpemiddelsentral, som har et eget vedtaksteam
som behandler disse sakene. Funksjonshindrede
kan fi innvilget hjelpemidler til bruk for selvtil-
fredsstillelse (onani) og til bruk med partner(e).

Som nevnt i kapittel 5: Mer enn funksjonshin-
dret! opplever utviklingshemmede at deres seksu-
elle helse i stor grad er tabubelagt. Informasjon og
seksualitetsundervisning som er tilpasset mal-
gruppens kognitive funksjon og informasjonsbe-
hov, vil veere nedvendig for & ivareta autonomi,
selvforstielse og forstielse av egne og andres
grenser. Kunnskap om den enkeltes seksualitet,
behov for privatliv og forebygging av trakassering
og overgrep er sentrale temaer. Nettverk for funk-
sjonshemmede, seksualitet og samliv (NFSS) har
utviklet undervisningsmateriell som kan brukes
av foreldre, leerere og helsepersonell. 117

Foreldrerollen

Foreningen for funksjonshemmede foreldre!18 er

en landsomfattende interesseorganisasjon av og
for funksjonshindrede foreldre. Foreningen arbei-
der med & styrke rettighetene til denne gruppen.
Foreningens medlemmer erfarer at det er
utbredte fordommer og negative holdninger mot
funksjonshindrede med assistansebehov eller
medisinske diagnoser som ensker & bli foreldre.
CRPD sier tydelig at funksjonshindrede selv skal
bestemme hvor mange barn de ensker, samt
avstand mellom barnefedslene. Funksjonshin-
drede skal fa tilgang pa alderstilpasset veiledning
og oppleering om reproduksjon og familieplanleg-
ging. Konvensjonen slar ogsa fast at den enkelte
har rett pad hensiktsmessig hjelp til & oppfostre
barn.

I en undersokelse fra Uloba oppgir mange
funksjonshindrede foreldre at de blir truet med
barnevernet nar de seker kommunen om bruker-
styrt personlig assistanse (BPA).!? Foreningen
for funksjonshemmede foreldres medlemmer
opplever det samme ved sgknad om BPA. Det
resulterer i at mange lar veere 4 seke om nedven-
dig assistanse og hjelp. Bufdir'?® har slatt fast at
slike trusler er i strid med menneskerettighetene.
I utgangspunktet er det ikke en sammenheng

16 NAV (2023b)

17 NAKU - Nasjonal kompetansesenter for utviklingshem-
ming (2023); Nettverk: Funksjonsnedsettelse, seksualitet
og samliv (NFSS) (2023)

118 Foreningen for funksjonshemmede foreldre (2023a)
119 Kyvistum (2020)
120 Mathisen (2020)
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mellom assistansebehov og omsorgsevne. Av
CRPD artikkel 23 fremgéar det eksplisitt at funk-
sjonshindring ikke alene kan vaere arsaken til
omsorgsovertakelse. Det fremheves at de fleste
foreldre, med sin rettmessige assistanse, vil
kunne ivareta barn pa en god mate. Dersom en
forelder har BPA, skal assistenten bistd med prak-
tiske oppgaver. Assistenten skal aldri ta over som
omsorgsperson for barnet. BPA-assistanse skal
gjore det mulig & veere forelder pd samme vilkar
som andre.1?1

Jeg forstod snart at det a onske seg et barn som
var som meg, mdtte man ikke snakke hoyt om —
selv ikke med sin neermeste familie.

Sdnne barn som meg er ikke onskebarn.

Da jeg var fodt for over 30 ar siden ble jeg
hilst velkommen av jordmoren sin kommentar
som sa «den var kort i skrevet».

Etterfulgt av beskjeden til mine foreldre om
at barnet antagelig var en dverg, som de hadde
liten kjennskap til, bortsett fra som figurer i even-
tyr og som klovner pd sirkus.

Men legen kunne berolige dem med at mange
dverger klarte seg ganske bra i livet. Noen hadde
til og med fullfort folkehayskole. De visste ikke da,
at den lille alienbabyen som de holdt i armene
sine — og som mammaen min grit sine alvor-
stunge tdrer over — hadde gjennomforingskraft
som et middels godstog og i framtiden skulle over-
komme de fleste hinder som kom i hennes vei.

Dverg. Dverg som i dvergbjork, har jeg for-
klart barna mine. De bittesmd treerne som klam-
rer seg fast i fiellsiden som er de siste for tregren-
sen. De er s smd, men har sd mye kraft i seg, at
de er de eneste som overlever der opp hvor det bla-
ser sd hard.

Mamma er et sant tre.

Kjersti Horn — Vinter i P2 23.12.2016

Seerlig utviklingshemmede kan oppleve at andre
prever 4 bestemme over deres fruktbarhet, noe
som er i strid med konvensjonen. Ingen funk-
sjonshindrede eller utviklingshemmede skal steri-
liseres med tvang eller tvinges til 4 bruke preven-
sjon mot sin vilje. NFSS trekker frem bruk av
babysimulator som et godt hjelpemiddel for a gi
utviklingshemmede et realistisk bilde av hva det
vil si & ha barn og veere foreldre.

121 Foreningen for funksjonshemmede foreldre (2023b)

Kapittel 13

Seksualitetens mangfold

I regjeringens handlingsplan Trygghet, mangfold
og dpenhet fremheves det at funksjonshindrede
har like mangfoldig seksualitet som befolkningen
for ovrig.1?2 Det innebzrer at noen funksjonshin-
drede er skeive. Skeive og funksjonshindrede er
blant gruppene som scorer lavest pa levekér og
livskvalitet. Mange skeive funksjonshindrede opp-
lever skeive miljoer som ekskluderende og funk-
sjonshindrede miljeer som homofobiske. Pa bak-
grunn av det har Norges Handikapforbund startet
et eget nettverk for skeive funksjonshindrede,
«skeivt nettverk», og FRI — foreningen for kjenns-
og seksualitetsmangfold har utviklet tilbudet
PUST UT for skeive utviklingshemmede.1® I
Regjeringens handlingsplan fremheves det at
noen skeive funksjonshindrede kan ha behov for
BPA for & leve ut sin seksualitet og kjennsidenti-
tet. Mangel pa tilstrekkelig med BPA-timer kan
hindre den seksuelle utfoldelsen. FRI jobber for at
funksjonshindrede skal kunne leve et godt liv pa
egne premisser. Funksjonshindrede har ifelge
FRI samme behov for kunnskap om Kkjenns- og
seksualitetsmangfold som resten av befolkningen.
FRI vil bygge ned og fijerne barrierer i det skeive
miljoet, slik at skeive funksjonshindrede kan delta
pa lik linje med andre skeive.

13.5 Deltakelse i demokratiske
prosesser

Funksjonshindrede voksne meter ulike barrierer
for & kunne engasjere seg i politikk, ta pd seg verv
eller stemme ved valg. Barrierene for denne type
samfunnsdeltakelse er mangel pa assistanse eller
manglende universell utforming.12*

Politisk deltakelse

Rett til deltakelse i politisk liv er en rettighet som
folger av CRPD artikkel 29.125 Forskning viser at
det er en ubalanse mellom representasjon av funk-
sjonshindrede og det & veere tillitsvalgt. Funk-
sjonshindrede kan vaere mer politisk aktive sam-
menlignet med majoritetsbefolkningen, men

122 Kulturdepartementet (2021a)

123 Begge er neermere beskrevet i kapittel 5: Mer enn funk-
sjonshindret!

124 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022h);
Guldvig & Lesjo (2011)

125 Tidligere kultur- og likestillingsminister Abid Raja har

uttalt at funksjonshindrede skal kunne delta i politisk
arbeid. Se Kvistum (2021)
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underrepresentert i folkevalgte organer.1?® Foru-
ten barrierer som manglende tilgjengelighet eller
universell utforming, er det loftet frem at funk-
sjonshindredes medvirkningsorganer som kom-
munale rad blir involvert for sent i politiske pro-
sesser, og at det er begrenset hvilke saker de far
behandle.'?? Politiske partier er blitt kritisert for i
liten grad 4 ha tenkt pa funksjonshindrede som en
sosial gruppe som ber vere politisk representert,
eller at deres kompetanse og ressurser kan
omsettes til den politiske arenaen og bidra til at
beslutninger kan tas pa et bredest mulig grunn-
lag.128

NIM (2022b) mener at det ikke blir gitt til-
strekkelig assistanse for at funksjonshindrede
personer kan leve fritt og veere en del av samfun-
net etter CRPDs artikkel 19. Ifolge NIMs under-
sekelse opplever mange funksjonshindrede barri-
erer mot deltakelse i politikken og mot & kunne
delta aktivt i samfunnet ellers. Manglende BPA-
timer blir fremholdt som en arsak til manglende
tilgang, noe som legger en begrensning pa hvor
aktive de kan vaere, blant annet i politikken, i frivil-
lig arbeid og i det offentlige ordskiftet.12 NIM
konkluderte derfor med at mangel pd BPA-timer
er en barriere mot politisk deltakelse for funk-
sjonshindrede personer. NIM mener at BPA-ord-
ningen er sentral for at funksjonshindredes
ytringsfrihet kan bli realisert. De anbefaler derfor
norske myndigheter & innarbeide retten til 4 leve
selvstendig og realisere ens ytringsfrihet i vurde-
ringene som knytter seg til BPA.130

Det er ogsa pekt pa ulike forutsetninger blant
funksjonshindrede for & kunne veere politisk aktiv.
Personer med utviklingshemming kan ha mer
begrensede politiske ressurser og derfor ikke de
samme forutsetningene for & veere politisk aktive
og pavirke samfunnet rundt seg.!3! Dette bidrar
til & skape et skjevfordelt deltakelsesmenster hvor
deler av befolkningen holdes utenfor det politiske
kretslopet, selv om personer med utviklingshem-
ming har formell tilgang til politiske deltakelses-
kanaler. Det er derfor papekt at for at utviklings-
hemmede som politiske medborgere skal ha
reelle muligheter til politisk pavirkning, vil mange
ha behov for ulike former for tilrettelegging. Dette
handler bade om tilrettelegging for & gjere de kon-
krete deltakelseskanalene tilgjengelige og tilrette-

126 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)
127 Thid.

128 Guldvig & Lesjo (2011)

129 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) (2022b)
130 1hiq.
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legging for at utviklingshemmede skal kunne ori-
entere seg om politikk, samfunn og politisk delta-
kelse. (Som for resten av befolkningen er tilrette-
lagt opplering i grunnskolen sentralt for
utviklingshemmedes kunnskap og oppslutning
om grunnleggende menneskerettigheter, demo-
kratiske verdier, aktivt medborgerskap og demo-
kratisk deltakelse, jf. Utdanningsdirektoratets
Formal for leereplan i samfunnsfag.) 132

For enkelte grupper funksjonshindrede voksne
kan deres politiske deltakelse ogsa bli pavirket
dersom de tilherer flere minoritetsgrupper. Da
kan de ulike diskrimineringsgrunnlagene virke
sammen og forsterke hverandre.l®® For funk-
sjonshindrede samer viser forskning til at felles
identitet, kollektive rettigheter og etnisitet kan
pavirke og forklare deres politiske engasjement,
hvor kampen for samers kollektive rettigheter
ofte overskygger kampen funksjonshindrede
forer for sine individuelle rettigheter.!3*

NOU 2001: 22 Fra Bruker til borger papekte at
hindringer man kan mete med hensyn til & delta i
politisk arbeid, varierer med funksjonshind-
ringene. For bevegelseshemmede er problemet at
en rekke kommunestyresaler ikke er tilrettelagt.
Synshemmede kan ha problemer med 4 sette seg
inn i saksdokumenter. Ikke alle kommunestyresa-
ler har installert teleslynge, og dette vanskeliggjor
deltakelse for herselshemmede. For herselshem-
mede som er avhengig av tolk, vil begrensningen
pa 70 tolketimer i aret vaere en vesentlig begrens-
ning.13® For alle gjelder det at hvis en blir valgt
inn, er det ofte en rekke praktiske problemer som
ma loses for en kan ta fatt pa det politiske arbei-
det.136

For & sikre retten til & delta i politisk og offent-
lig liv (CRPDs artikkel 29), anbefalte det norske
sivilsamfunn i den alternative rapporten til CRPD-
komiteen & fi kartlagt barrierene som hindrer at
funksjonshindrede kan delta i politisk liv, slik at
rekrutteringen av funksjonshindrede til politisk
arbeid kan bli okt.137 NIM anbefalte ogsé & styrke
rollen og pavirkningsmuligheten til de kommu-
nale radene for funksjonshindrede slik at det sik-
res at de far reell innflytelse i alle relevante

132 Ipig.
133 ge kapittel 5: Mer enn funksjonshindret!
134 Fedreheim, Melbee & Opsal (2017)

135 CRPD-komiteen papekte i avsluttende merknader til Nor-
ges forste rapportering pA CRPD-konvensjonen (2019) at
komiteen var bekymret over at deve og herselshemmede
ikke alltid fa