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1 Innledning

Regjeringen vil gjere hverdagen enklere for fami-
lier som har eller venter barn med alvorlig syk-
dom, skade eller funksjonsnedsettelse, og som vil
ha behov for langvarige og sammensatte eller
koordinerte helse- og omsorgstjenester og andre
velferdstjenester.

Barn og familier med barn som har behov for
sammensatte tjenester, moter en rekke utfordrin-
ger i hverdagen. Gjennom Likeverdsreformen vil
vi rette oppmerksomheten mot de grunnleggende
livshendelsene i barns og barnefamiliers liv, slik at
de kan oppleve trygghet og forutsigbarhet.

Mailet med Likeverdsreformen er at barn og
familier med barn som har behov for sammensatte
tjenester, skal oppleve et samfunn som stiller opp,
og som gir alle mulighet til personlig utvikling, del-
takelse og livsutfoldelse. Gjennom Likeverds-
reformen ensker regjeringen at barn og familier
med barn som har behov for sammensatte tjenes-
ter, skal
— motta sammenhengende og gode tjenester
— vere sjefi eget liv
— ha en meningsfull hverdag
— oppleve ivaretakelse og inkludering som pérer-

ende

Reformen vil i likhet med andre pagdende arbei-
der, som strategiplanen Ef samfunn for alle* og
stortingsmelding om utviklingshemmede, sorge
for ivaretakelse av menneskerettighetene og
inkludering. Dette vil komme tydelig til uttrykk
gjennom reformens mal om likestilling, inklude-
ring og likeverd.

Stortingsmeldingen fremmes av Helse- og
omsorgsdepartementet, men er utarbeidet og
skal felges opp i samarbeid med Arbeids- og
sosialdepartementet, Barne- og familiedeparte-
mentet, Kommunal- og moderniseringsdeparte-
mentet, Kulturdepartementet og Kunnskaps-
departementet.

1 Strategi for mennesker med funksjonsnedsettelse — Et sam-

funn for alle. Oslo: Barne- og likestillingsdepartementet,
2018.

Malgruppe - avgrensning

Reformen gjelder for familier som har eller venter
barn med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, og som vil ha behov for langvarige og
sammensatte eller koordinerte helse- og omsorgs-
tienester og andre velferdstjenester. Reformen er
ikke avgrenset til bestemte diagnoser, tjenester
eller sektorer og gjelder alle barn og unge uav-
hengig av diagnose.

Behovet for bedre samordning av tjenester til
barn og unge oppherer ikke ved fylte 18 ar.
Mange vil ha behov for tilrettelagte tjenester
etter fylte 18 ar, noen hele livet. Flere av tiltakene
i reformen vil derfor gjelde hele befolkningen,
og i arbeidet med reformen skal det ogsa vurde-
res nermere hvordan virkemiddelapparatet for
Likeverdsreformens malgrupper kan utvikles,
herunder overgangen fra skole til arbeidsliv (for
eksempel i form av varig tilrettelagt arbeid) og
tilrettelagt bolig for dem som har behov for
dette.

1.1 Dialog med brukere og pargrende

I arbeidet med planen har regjeringen innhentet
innspill fra en rekke bruker-, parerende- og
interesseorganisasjoner, bade om reformen over-
ordnet sett og om enkelttiltak. Dette har veert
sveert nyttige prosesser, som har bidratt med
verdifulle bidrag og perspektiver til reformen.

Regional medvirkning

Det er gjennomfert tre regionale dialogmeter, i
Stavanger, Tromse og Steinkjer. Det fjerde
motet, i Kristiansand, ble avlyst pd grunn av
koronapandemien. Det var totalt 87 parerende,
brukere, ansatte og representanter fra ulike
organisasjoner som deltok pd metene og ga sine
innspill til reformen.

Denne prosessen har gitt oss verdifulle inn-
spill, erfaringer og forslag til tiltak. Innspillene er
kort gjengitt i boksen nedenfor og oppsummert
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og sammenfattet i en egen rapport som er offent-
liggjort pd www.likeverdreformen.no.?

2

Comte Bureau. En enklere hverdag: utfordringer og mulig-
heter for Likeverdsreformen. Oppsummering fra regionale
dialogmeter. Oslo: Helse- og omsorgsdepartementet, 2020.

Nasjonal medvirkning

Det er gjennomfert flere moter med de nasjonale
bruker-, parerende- og interesseorganisasjonene,
blant annet om rammene for reformen og om
utvalgte temaer. I arbeidet med reformen har vi
ogsa mottatt en rekke skriftlige innspill.

Boks 1.1 Regionale dialogmgater

Basert pa deltakernes innspill pa de tre dialog-
motene er tre grunnleggende brukerbehov
identifisert:

— Forutsigbarhet. Dette innebaerer muligheten
til & ha rutiner, faste rammer og struktur i
hverdagen samt a oppleve at man mottar rett-
ferdig behandling.

— Individualitet. Dette innebarer a4 Kkunne
pavirke hvordan tjenestene leveres, og ha
muligheten til 4 leve et aktivt liv med valg-
muligheter og 4 kunne leve et selvstendig liv
med egen bolig, jobb og skonomi.

— Tilhorighet. Dette innebaerer a delta pa vanlige
samfunnsarenaer, 4 kunne bidra og bety noe
for noen andre enn seg selv i lokalmiljoet.

Deltakerne ble ogsa bedt om & drefte utfordr-
inger. De fem vanligste utfordringene mal-
gruppen for Likeverdsreformen meter, er:

Utfordring 1: Familiene utmattes av ungdvendig
kompleksitet

Familiene opplever & meote en forvaltning med
uhensiktsmessig hey kompleksitet. Familiens
behov for tjenester gar pa tvers av kommunale
tjenesteomrader, sektoransvar og til dels ogsa
forvaltningsniviaer. Familiene m& dermed navi-
gere i et system som bestir av mange aktorer,
hvor de opplever mangelfull informasjonsflyt og
lite forutsigbarhet. I tillegg oppleves lovverket
som komplekst, og familiene opplever at de selv
ma koordinere det offentlige tjenestetilbudet.

Utfordring 2: Familiene foler seg ikke involvert og sett

Mange opplever a bli mett pd en darlig méate, og
mange opplever utfordrende relasjoner til kon-
taktpersoner i kommunenes tjenester. En opp-
levelse av a ikke bli hert og forstatt gar igjen hos
flere, og enkelte opplever & bli mett med skepsis
og mistro.

Utfordring 3: Familier og forvaltningen snubler i
overgangene

Overgangene mellom et barns ulike livsfaser
oppleves utfordrende. For foreldre betyr en ny
livsfase at de pa nytt ma formidle barnets vedvar-
ende behov og hvilke hensyn som ma tas. For
barna betyr det nye rutiner og nye mennesker a
forholde seg til. Dette skaper for mange usikker-
het og dobbeltarbeid. Tjenestetilbudet pa sin
side har sjelden full oversikt over behovene til
brukerne som overferes mellom tjenestene.

Utfordring 4: Familiene opplever d fa ulikt tilbud
avhengig av hvor de bor

Familiene opplever at det er forskjell mellom
ulike kommuner bade nar det gjelder hva kom-
munen tilbyr av tjenester, og — ikke minst — kvali-
teten pa tjenestene som leveres. Familier kan
oppleve 4 miste tjenester dersom de flytter, og
noen familier har valgt 4 flytte til en annen kom-
mune for 3 fa tilgang pa tjenester de har behov
for. Flere tar til orde for at den enkelte kommune
ikke ber avgjere hva som skal leveres av tjenes-
ter.

Utfordring 5: Familiene mener de ikke blir sett
som en del av bildet

Tjenesteapparatet i kommunene fremstar for
familiene som & vare organisert for 4 mete
behovene til én bruker med én diagnose. Denne
organiseringen tar ikke heyde for at foreldre,
sesken og andre familiemedlemmer ogsa har
behov for tjenester for 4 fa hverdagen til 4 ga
opp. Familiene mener at tjenestetilbudet ikke ser

hele bildet.

Kilde: Comte Bureau: En enklere hverdag: utfordringer og
muligheter for Likeverdsreformen. Oppsummering fra regio-
nale dialogmeter. Oslo: Helse- og omsorgsdepartementet,
2020
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I tillegg har departementene gjennomfert egne
prosesser knyttet til utarbeidelse og utredning av
tiltak i meldingen. For eksempel har Helse- og
omsorgsdepartementet i samarbeid med Arbeids-
og sosialdepartementet, Barne- og familiedeparte-
mentet, Kommunal- og moderniseringsdeparte-
mentet og Kulturdepartementet gjennomfert flere
innspillsmeter og hatt en egen digital postkasse i
utarbeidelsen av regjeringens parerendestrategi.
Kulturdepartementet har gjennomfert tilsvarende
prosesser i arbeidet med meldingen til Stortinget
om utviklingshemmedes menneskerettigheter.

Forslag som medferer endringer i lov eller for-
skrift, har veert pa bred offentlig hering.

1.2 Mal og verdier for
Likeverdsreformen

Norge er et velferdssamfunn med gode ordninger
for dem som har behov for stette og hjelp. Vi far
likevel tilbakemeldinger om at mange som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, har utfordringer i hver-
dagen, og at ikke alt fungerer like godt.

Regjeringen ensker et samfunn som evner & gi
alle barn og unge muligheter og anerkjennelse, slik
at de blir godt rustet til & meote livet de har foran
seg. Malet med Likeverdsreformen er et samfunn
hvor det er bruk for alle, og hvor alle sikres lik til-
gang til sine rettigheter og plikter. Regjeringen
onsker a sikre like muligheter til personlig utvik-
ling, deltakelse og livsutfoldelse for alle.

Familier som har eller venter barn med alvor-
lig sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse, er
ingen ensartet gruppe. Som alle andre har de for-
skjellige behov og ulike interesser. Gode tjenester
handler om 4 mete den enkelte med respekt og
apenhet.

Som grunnlag for malene i Likeverdsreformen
legger regjeringen folgende verdier til grunn:

— medbestemmelse og mestring
— apenhet og kunnskap

— trygghet og tilherighet

— reell likestilling

— tilgjengelighet og tilrettelegging

Medbestemmelse og mestring

En grunnleggende forutsetning for at alle kan
bidra og utnytte de mulighetene samfunnet gir, er
at de blir inkludert i saker som angér dem. Dette
innebaerer 4 bli tatt pad alvor og bli mett med
respekt i mote med tjenestene. Den enkelte ma
videre fa en reell mulighet til 4 medvirke og til &

pavirke hvordan tjenestene leveres, og ha mulig-
het til 4 leve et aktivt liv med valgmuligheter. Man
ma ta utgangspunkt i barns, unges og deres fami-
liers behov og tilby og tilpasse tjenester og stotte
ut fra dette. A oppleve 4 kunne medvirke og & opp-
leve at hjelpeapparatet lytter, skaper tillit og bidrar
til mestring.

Barn og unge méa ogsa fa anledning til & styre
livet sitt, slik at de kan settes i stand til 4 lesrive
seg og leve et selvstendig liv med egen bolig, eko-
nomi og frihet i voksen alder, og slik at de har
mulighet til 4 leere seg nye ting og utvikle seg.

ARpenhet og kunnskap

A vente barn med funksjonsnedsettelse og eller
alvorlig sykdom kan fore til engstelse og usikker-
het hos de vordende foreldrene. Vil samfunnet gi
nok stette? Vil barnet bli inkludert i barnehagen
og pa skolen? Vil det bli mett med fordommer? I
arbeidet med Likeverdsreformen har vi fatt
tilbakemeldinger om at mange familier som har
barn med funksjonsnedsettelse eller alvorlig syk-
dom, opplever stigmatisering, bade i samfunnet
og i mete med tjenestene. Mange opplever at de
blir sett pd som kravstore om de papeker mangler
ved tjenestetilbudet. A vente eller fa et barn med
behov for sammensatte tjenester kan veere krev-
ende. I en slik situasjon skal familiene ikke bli
mott med fordommer eller stigmatisering.

Gjennom apenhet og kunnskap om ulike til-
stander og funksjonsnedsettelser kan vi bidra til
mindre fordommer og negative holdninger. Vi méa
rette oppmerksomheten mot det positive ved
mangfold og bidra til 4 skape et samfunn der inte-
grering og normalitetsbegrepet utvides.

Trygghet og tilhgrighet

Barn, unge og deres familier trenger kontinuitet i
oppfelgingen gjennom ulike livsfaser. Overgangs-
situasjoner, for eksempel overgangen fra barne-
skole til ungdomsskole, kan vare krevende. Det
er derfor viktig at barn og unge og deres familier
opplever forutsigbarhet i form av faste rammer
eller strukturer i hverdagen og at de blir lyttet til,
slik at de kan fole seg trygge pa det som kommer.
Regjeringen vil gjennom Likeverdsreformen bidra
til at barn og unge og deres familier skal oppleve
gode og sammenhengende tjenester. Gode og
sammenhengende tjenester er viktig for at parer-
ende skal fole seg trygge pa at den de er parer-
ende til, blir tatt godt vare pa.

Frivillig aktivitet gir mulighet for personlig
utfoldelse og kreativitet og er gode arenaer for
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leering, mestring og utvikling av egne ressurser i
samarbeid med andre. A kunne delta i sosiale nett-
verk og aktiviteter og kunne ha mulighet for per-
sonlig utfoldelse er viktig for badde barn og unge
og for parerende. Det 4 fole seg integrert og inklu-
dert i aktiviteter og nettverk skaper sosiale band
og handler om 4 kunne bidra og bety noe for noen
andre enn seg selv. For parerende er det viktig &
kunne ivareta seg selv og kunne delta i arbeid,
utdanning og andre fritidsaktiviteter. Vi mé bidra
til at alle opplever tilherighet med meningsfulle
relasjoner, og til at alle opplever & veere en del-
taker i samfunnet.

Reell likestilling

Likestilling innebeerer like rettigheter og felger av
menneskers likeverd. Det betyr blant annet at
man skal ha like formelle og reelle muligheter til
nyte godt av rettighetene sine. Likestilling er
barebjelken i et demokratisk barekraftig sam-
funn og handler om den enkeltes grunnleggende
menneskerettigheter.

FNs konvensjon om rettighetene til mennes-
ker med nedsatt funksjonsevne (CRPD) ble ved-
tatt 13. desember 2006 og tradte i kraft 3. mai
2008. Norge ratifiserte konvensjonen 3. juni 2013.
Ratifikasjon innebaerer en forpliktelse til & oppfylle
alle krav konvensjonen stiller, uavhengig av gjen-
nomferingsmate i norsk rett. Regjeringen jobber
kontinuerlig for & sikre at norsk lovgivning og
offentlig politikk er i trdd med konvensjonen.

Konvensjonen palegger myndighetene 4 treffe
alle lovgivningsmessige, administrative og andre
tiltak som er hensiktsmessige for & sikre at
funksjonshemmede kan nyte eller uteve alle men-
neskerettigheter og grunnleggende friheter pa lik
linje med andre, slik at likestilling kan oppnas. For
a skape et likestilt samfunn méa stereotypier, for-
dommer og skadelige praksiser knyttet til
funksjonshemmede bade i den offentlige og pri-
vate sfeere bekjempes.

Alle mennesker er ulike og har forskjellige
egenskaper, talenter og behov. Forskjeller mellom
mennesker er ikke relevant for hvorvidt eller i
hvilken grad de skal ha de samme rettighetene,
men det kan veere relevant for hvilke tiltak som
best mulig serger for like rettigheter i praksis.
Ulike brukeres utfordringer ma tas pa alvor gjen-
nom tilrettelegging og tiltak som sikrer lik tilgang
til den enkeltes rettigheter i praksis.

3 FNs konvensjon om rettighetene til mennesker med ned-

satt funksjonsevne (CRPD) (2006) artikkel 8.

Likestilling av mennesker med funksjons-
nedsettelse handler om like rettigheter, men det
handler ogséd om like muligheter. Det handler om
at alle — uansett funksjonsniva — skal kunne leve et
selvstendig liv og delta i samfunnet. Det handler
om synlighet, om & motvirke fordommer og om a
gi reell tilgang til alle deler av samfunnet.

En forutsetning for et inkluderende demokrati
er at alle grupper er representert — og kan delta.
Et inkluderende og likestilt samfunn handler om
hvilke verdier som legges til grunn, og om mulig-
hetene til deltakelse. Det handler om & kunne f
bidra i samfunnet, og om a fa veere den man er.

Tilgjengelighet og tilrettelegging

Det er i regjeringens politikk grunnleggende &
legge til rette for at alle skal ha like muligheter for
personlig utvikling, deltakelse i samfunnet og livs-
utfoldelse. Et viktig virkemiddel for & oppné dette
er god tilgjengelighet og omgivelser som er trygge,
slik at det offentlige rom skal kunne brukes av alle i
s stor utstrekning som mulig. Dette gjelder bade
de fysiske offentlige rom, og de digitale.

Omgivelsene skal veere universelt utformet,
slik at alle, ogsid personer med funksjons-
nedsettelser, kan bruke offentlig transport, besgke
offentlige kontorer og ha lett tilgang til utdanning,
arbeid og meteplasser for demokratisk deltakelse.
Universell utforming er en generell samfunns-
kvalitet som gjor omgivelsene sikrere og bedre for
alle, uavhengig av alder, livsfase og funksjons-
nedsettelse. For familier som har eller venter barn
med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, vil tilpasning av omgivelsene ofte
vaere sveert viktig. Ikke minst gjelder dette i hjem-
met, pa skolen og pé fritidsarenaer.

Nar det gjelder universell utforming av offent-
lige digitale tjenester, er det viktig 4 ta hensyn til
universell utforming i hele utviklingslepet. I for-
skrift om universell utforming av IKT-lesninger
stiller regjeringen en rekke tekniske krav som
gjor lesningene mer tilgjengelig for alle.* Samsvar
med minstekravene skal ogsa sikre at tjenestene i
storre grad stetter bruk av hjelpemiddelteknologi.

I mange tilfeller vil tekniske hjelpemidler som
er tilpasset den enkelte, veere nedvendige for &
kunne leve et selvstendig liv og delta i samfunnet.
Tekniske hjelpemidler kan veere viktig for & bidra
til et selvstendig, meningsfullt og praktisk daglig-
liv for barn og foreldre.

4 Digitaliseringsdirektoratet veileder om kravene til univer-
sell utforming av IKT-lgsninger, se uutilsynet.no



2020-2021

Meld. St. 25 11

Likeverdsreformen

Det er et mal at alle skal ha lik tilgang til tje-
nester fra det offentlige, uavhengig av bosted,
diagnose, personlig ekonomi, kjenn, etnisk bak-
grunn og livssituasjon. Dette malet fordrer at vei-
ledning og informasjon fra det offentlige er til-
gjengelig og forstéelig. I arbeidet med Likeverds-
reformen har vi fitt mange tilbakemeldinger om
at dette ikke er tilfelle. Mange opplever at infor-
masjon om rettigheter, tjenester, seknads- og
klageprosesser fra det offentlige ofte er vanske-
lig & finne eller vanskelig & forsta. Klar og forsta-
elig informasjon er viktig for 4 fremme bruker-
nes rettssikkerhet og lik tilgang pa offentlige tje-
nester og vil bidra til & eke innbyggernes tillit til
offentlige myndigheter. Gjennom Likeverds-
reformen vil regjeringen bidra til bedre og mer
tilgjengelig informasjon fra det offentlige gjen-
nom blant annet digitalisering, klart sprak og for-
enkling.

Innsatsomrader

Denne meldingen skal bidra til 4 realisere verdi-
ene og malene skissert ovenfor og serge for at de
det gjelder, opplever trygghet og tilherighet og
opplever a bli hert, sett og lyttet til i saker som
angar dem. De skal mote tjenester som er tilgjen-
gelige og med kompetanse til 4 yte gode og sam-
menhengende tjenester som setter dem i stand til
4 leve et mest mulig normalt liv. Sammen skal vi
bidra til & skape et samfunn hvor normalitets-
begrepet utvides slik at det er plass for alle. Det
skal ikke veere slik at foreldre med barn med
behov for sammensatte tjenester skal oppleve at
de er en byrde for samfunnet.

Likeverdsreformen skal handle om de
grunnleggende livshendelsene i barns og barne-
familiers liv. Et barns liv er preget av en rekke
forhandsdefinerte overganger, som oppstart i
barnehage, skolestart og lignende. For familier
med barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, handler det ikke nedven-
digvis bare om at barnet er spent eller har som-
merfugler i magen, men ogsa om at dette repre-
senterer et mote med nye lover og/eller etater.
Dette kan veaere krevende, og mange opplever &
matte starte pa nytt med a fa pa plass et godt tje-
nestetilbud.

For & svare pa dette har Likeverdsreformen
fire innsatsomrader med tilherende tiltak:

1. sammenhengende og gode tjenester
2. sjefiegetliv

3. en meningsfull hverdag

4. ivareta og inkludere parerende

De fire innsatsomrddene er naermere omtalt i
kapittel 3-6.

1.3 Tiltak og gjennomfgring

Likeverdsreformen gir retning og rammer for
utvikling av tjenester rettet mot familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, og som vil ha behov for
langvarige og sammensatte eller koordinerte
helse- og omsorgstjenester og andre velferds-
tjenester. Reformen omfatter en rekke tiltak, som
ferdigstilles og presenteres pa ulike tidspunkt.
Noen er vi allerede godt i gang med, mens andre
er viiferd med & starte opp.

Tiltakene er ikke begrenset til bare helse- og
omsorgstjenester eller utdanningssektoren, men
har som siktemal & bidra til gode og sammenheng-
ende tjenester pa tvers av sektorer og nivéer i det
offentlige tjenesteapparatet. Malet er at vi pa denne
maten kan bidra til 4 sikre trygge overganger og til
at barn, unge og deres familier opplever kontinuitet
i oppfelgingen gjennom ulike livsfaser.

Strategiene og tiltakene i Likeverdsreformen
skal bidra til & sette utfordringene som familier
som har eller venter barn med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse opplever, pa
dagsordenen i alle berorte tjenester i bade kom-
mune og stat, og pd denne méaten bidra til lang-
siktig og helhetlig planlegging til det beste for
barn og unge og deres familier.

Arbeidet med Likeverdsreformen startet i
august 2019 og omfatter en rekke tiltak som
ferdigstilles og presenteres pa ulike tidspunkt.
Denne meldingen presenterer gjennomferte og
pagaende tiltak og satsinger samt forslag til nye
tiltak. Noen av tiltakene har et mer langsiktig per-
spektiv og et mal om a bli gjennomfert i lopet av
planperioden frem til 2023. Omprioriteringer og
ev. okte bevilgninger til tiltak i denne reformen
avhenger av behandling og prioritering i de arlige
budsjettprosessene.

Sentrale tiltak i reformen
Innsatsomrdde 1: Sammenhengende og gode tjenester

— lovfeste en ny barnekoordinatorordning i
helse- og omsorgstjenesteloven og pasient- og
brukerrettighetsloven

— harmonisere og styrke lovbestemmelsene om
samarbeid mellom velferdstjenestene og lov-
feste en tydelig plikt for kommunen til & sam-
ordne tjenestetilbudet
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harmonisere reglene om individuell plan (IP)
vurdere om individuell plan (IP) fungerer etter
formalet

vurdere tiltak som bidrar til bedre koordine-
ring gjennom gode eksempler, arbeidsmetoder
og verktoy

legge til rette for videre kompetanseheving i
tjenestene

gjennomga habiliteringstjenestene for a sikre
faglig kvalitet, kompetanse, likeverdige
tjenestetilbud og samhandling i habiliterings-
tjenestene

utvikle sammenhengende digitale tjenester
legge frem en nasjonal plan for sjeldne diag-
noser

forenkle dokumentasjonskrav

legge til rette for mer enhetlig praksis i klage-
saksbehandling gjennom erfaringsutveksling

Innsatsomrdde 2: Sjef i eget liv

folge opp handlingsplanen for likestilling av
personer med funksjonsnedsettelse

bidra til & bedre levekarene for og livs-
kvaliteten til personer med funksjons-
nedsettelse

oke kunnskapen om FNs konvensjon om ret-
tighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne (CRPD)

utrede hvordan brukerstyrt personlig assist-
anse (BPA) kan utformes som et likestillings-
verktoy

legge frem en ny handlingsplan for universell
utforming

fremme en stortingsmelding om utviklings-
hemmedes rettigheter

gjennomfere en informasjonskampanje for &
bidra til 4penhet og kunnskap

Innsatsomrdde 3: En meningsfull hverdag

sld sammen og forenkle tilskudd til fritids-
aktiviteter

utrede og preve ut en nasjonal fritidskort-
ordning

satse pa et inkluderende arbeidsliv

utrede hvordan virkemiddelapparatet kan utvi-
Kkles for & bidra til bedre overganger fra skole til
arbeidsliv

legge til rette for frivillig innsats som bidrar til
inkluderende lokalsamfunn og hindre ensomhet
lage en ny avtale og et nytt mandat om Partner-
skap mot mobbing

Innsatsomrdde 4: lvareta og inkludere pdrarende

gjennomfere en utredning av ulike mulige ord-
ninger for eokonomisk trygghet for foreldre
som ikke har opparbeidet seg rettigheter i
dagens pleiepengeordning

gjennomfere viktige forbedringer for flerling-
foreldre og for foreldre til premature barn
viderefore satsingene i parerendeprogrammet
opprette en egen tilskuddsordning til utvikling
av mer fleksible former for avlastning

etablere en kontaktfamilieordning for gravide/
familier som venter barn med en diagnose som
blir pavist i svangerskapet

For en helhetlig omtale av alle tiltakene i refor-
men, se kapittel 3-6.
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2 Utfordringsbilde

Familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse, har
ulike behov og forutsetninger. Pé tross av dette er
utfordringene de meter i hverdagen, ofte like.
Noen utfordringer gjelder gjennom hele livslopet,
mens andre er avgrenset til bestemte livshendel-
ser i barns og barnefamiliers liv.

Medvirkning og selvbestemmelse

«Jeg har de ressursene jeg trenger for a legge
opp hverdagen slik jeg vil.»
Deltaker pa regionalt dialogmete

For barn og unge med funksjonsnedsettelser eller
alvorlig sykdom er det en sarlig utfordring knyt-
tet til umyndiggjering og manglende brukermed-
virkning. Flere undersekelser viser at barn og
unge sjelden far vaere med & definere behovet
selv.! Mulighet til selv & veere med & definere er
viktig for a4 sikre at tjenestene tilpasses den
enkelte. Reell innflytelse bidrar ogsa til okt trygg-
het og tillit. I tillegg har personer med funksjons-
nedsettelse erfaringer som er viktig for politikk-
utforming og utvikling av samfunnet.

Mange pérerende etterlyser bedre systemer
for parerendemedvirkning. I innspill til Likeverds-
reformen og Péarerendestrategien har vi fatt
mange innspill om at parerende i liten grad blir
Iyttet til. Flere papeker at parerende har viktig
kunnskap og informasjon om den de er parerende
til, og som det er av stor betydning for tjenestene
a lytte og Kkjenne til. Slik kan parerende ogsé vei-
lede ansatte/tjenestene.

Medvirkning pa alle nivéer er avgjerende for a
belyse problemstillinger og iverksette gode tiltak
og losninger. Det skal vare gode systemer for
medvirkning og deltakelse i sterre prosesser og
ogsa nar det gjelder enkeltindivider. P4 individ-
nivé er det viktig at barn og unge blir hert i saker
som angar dem selv. P4 systemniva innebaerer

1 Hansen ILS, Jensen RS, Flotten T. 0-24-samarbeidet. Et
kunnskapsgrunnlag. Fafo-notat 2019:21. Oslo: Forsknings-
stiftelsen Fafo, 2019.

medbestemmelse at barn og unge gis mulighet til
& pavirke tjenestetilbudene rettet mot dem selv.
Medbestemmelse pad systemnivd uteves ofte i
storre eller mindre grupper, der eksempler kan
vaere barne- og ungdomsrad i kommunene, elev-
rad i skoler eller brukerundersekelser rettet mot
barn og unge.

Mange opplever krevende overgangsfaser pa
grunn av sen planlegging og manglende informa-
sjonsoverforing og medvirkning. Flere har papekt
at god medvirkning ved overganger ville bidratt til
at tjenestene 1 sterre grad hadde fatt oversikt, og
at man dermed kunne bidratt til bedre og tryg-
gere overganger.

Holdninger

«Néar du ser at du har et barn med en utfor-
dring, og at det faller fra, da er det vanskelig &
be om hjelp. S nar vi s ber om hjelp og blir
mett med mistro, det er vanskelig.»

Deltaker pa regionalt dialogmete

I arbeidet med Likeverdsreformen har vi fatt
tilbakemeldinger om at mange familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, har en opplevelse av at sam-
funnet ikke i tilstrekkelig grad stiller opp og gir
dem nedvendig stette. For den enkelte vil det & bli
mett med fordommer kunne pavirke selvbildet og
bidra til usikkerhet. Slike holdninger kan veare a
bli mett med lave forventninger pa skolen,
arbeidslivet eller i idrettslaget.

Flere opplever mistenkeliggjoring i mote med
tjenestene. Dette har av flere blitt kalt myten om
overforbruk av offentlige tjenester. For familier
som har eller venter barn med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse er ikke malet
flest mulig tjenester, men at tjenestene er tilpasset
og fleksible. I arbeidet med reformen har bruker-
organisasjoner papekt at en utfordring er at kom-
munene tilstreber at det skal veere rettferdighet i
ytelsen av tjenestene, men at dette i noen tilfeller
medferer at ulike tilfeller behandles likt. I forleng-
elsen av dette opplever noen brukerorganisasjo-
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ner at kommunene er mer opptatt av ressurslikhet
og ikke resultatlikhet.

I rapporten Sta opp mot hatprat! har Unge
funksjonshemmede kartlagt fordommer og diskri-
minering som personer med funksjonsned-
settelser meater. Rapporten viser at én av tre perso-
ner med funksjonsnedsettelser blir utsatt for hat-
ytringer. Rapporten viser videre at unge med
funksjonsnedsettelser eller kronisk sykdom rela-
tivt ofte meter fordommer og opplever ubehage-
lige hendelser pé skolen som mobbing og hatprat
pa grunn av funksjonsnedsettelsen sin.

Fordommer og mangel pa kunnskap kan ogsa
bidra til at den enkelte ikke mottar tjenester pa lik
linje med andre. A bli mett med mistenkeliggjo-
ring i mote med tjenestene kan pavirke relasjonen
mellom den enkelte og tjenesteuteveren og bidra
til uensket ubalanse i samarbeidet. Dette kan hin-
dre reell medvirkning. Det er derfor viktig & sti-
mulere til dpenhet og spre kunnskap, og at det
etableres tillit mellom tjenestene og familier som
har eller venter barn med alvorlig sykdom, skade
eller funksjonsnedsettelse.

Likestilling og deltakelse

«Jeg lever det livet jeg selv ensker.»
Deltaker pa regionalt dialogmete

Det er fortsatt barrierer for likestilling pa mange
omrader. Like rettigheter og fraveer av diskrimine-
ring er ikke ensbetydende med at alle har en reell
mulighet til 4 benytte seg av rettighetene. Reelle
muligheter til deltakelse kan avhenge av flere for-
hold, og mennesker med funksjonsnedsettelse
meter ulike barrierer som kan hindre deltakelse.
En del av barrierene skyldes manglende tilrette-
legging fra samfunnets side. Andre barrierer skyl-
des manglende kunnskap eller fordommer.

Ulikheter i helse, utdanning, sosiale nettverk,
innflytelse og deltakelse i sivilsamfunn og demo-
kratiske prosesser kan fore til ulikhet og mangel
pa likestilling. Regjeringen vil arbeide for & fijerne
disse barrierene gjennom & fremme demokrati,
rettigheter og likestilling. Vi ensker & sikre alle
like muligheter til personlig utvikling, deltakelse
og livsutfoldelse.

Personer med funksjonsnedsettelser meoter
seerlig utfordringer knyttet til deltakelse i aktivite-
ter, bade pa fritidsarenaer og i arbeidslivet. Bare
40 prosent av unge med funksjonsnedsettelse er
stort sett forneyd med livet og synes det de driver
med, er meningsfylt.2 Det er halvparten av tallet
for resten av befolkningen. I Innbyggerundersek-

elsen® fremkommer det at personer med funk-
sjonsnedsettelse i noe mindre grad enn befolknin-
gen ellers er tilfreds med mulighetene til & ga pa
kino, teater eller konsert.

Nar barn med funksjonsnedsettelser blir
eldre, oker segregeringen pa fritidsarenaene. De
deltar i mindre grad enn andre barn i organiserte
fritids- og idrettsaktiviteter.* Samtidig viser under-
sokelser at andelen personer med funksjons-
nedsettelse som deltar i sosiale aktiviteter, er
lavere enn i befolkningen for evrig. I 2015 oppga
11 prosent av personer med funksjonsnedsettelse
at de deltar lite i sosiale aktiviteter, mot 2 prosent i
befolkningen generelt.” Det er viktig 4 sorge for at
alle skal kunne delta og bli inkludert i ordinaere
fritidsaktiviteter og sosiale aktiviteter, slik at de far
oppleve tilherighet og mestring gjennom sosiale
fellesskap.

Pargrende med store omsorgsoppgaver

«Jeg foler meg trygg pa at mitt barn har det
godt.»

Deltaker pé regionalt dialogmete

Foreldre til barn med alvorlig funksjonshemming
og sykdom er parerende med store omsorgs-
oppgaver. Barna har ofte et omfattende hjelpe-
behov og behov for tett oppfelging i ulike faser av
livet. Enkelte foreldre kan ha behov for ekstra
stotte og veiledning allerede under svanger-
skapet, bade fysisk og psykisk. Andre kan ha
behov for bistand eller hjelp ved sarskilte over-
ganger i livet, som ved fodsel eller ved overgang
til barnehage og skole eller til voksenlivet. Andre
har et kontinuerlig behov gjennom alle disse livs-
hendelsene. En konsekvens av dette er at paror-
ende ofte méa forholde seg til mange ulike instan-
ser i det offentlige tjenesteapparatet. Dette beskri-
ves som arbeidskrevende. En ny nasjonal parer-
endeundersekelse viser ogsd at noen parerende-
oppgaver oppleves spesielt belastende. Det

2 Statistisk sentralbyra. Unge med nedsatt funksjonsevne har

darligere livskvalitet. 2017 https://www.ssb.no/helse/
artikler-og-publikasjoner/unge-med-nedsatt-funksjons-
evne-har-darligere-livskvalitet.

Difi. Innbyggerundersokelsen 2015. Hva mener innbyg-
gerne? Difi-rapport 2015:5. Oslo, Difi, 2015. ISSN 1890-
6583.

Wendelborg C, Paulsen P. Inkludering i skolen — inklude-
ring pa fritida? Oslo: Gyldendal Akademisk, 2014.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet. Statistikk om
sosial deltakelse. 2021 https://www.bufdir.no/Statis-
tikk_og_analyse/Nedsatt_funksjonsevne/Deltakel-
se_og_fritid/Sosial_deltakelse/
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gjelder for eksempel nattevak/nattarbeid, samt
helsefaglige oppgaver som medisinering og per-
sonlig hygiene. Ogsa relasjonen mellom den som
gir og den som mottar omsorg, har betydning for
hvordan den péarerende opplever situasjonen.
Flere funn tyder pé at det oppleves mer krevende
4 veere parerende til mindrearige barn. Parerende
til barn opplever i mindre grad at tjenestene er
samordnet, og de bruker mye tid pa & orientere
seg i og koordinere tjenestetilbud®.

Foreldrene opplever forskjeller i kvalitet og
omfang pé tjenester basert pd bostedskommune.
Mange foreldre opplever ogsa at informasjonen om
tienester og hjelpesystemet er mangelfull, tilfeldig
og personavhengig, og at de selv ma finne, utlose og
koordinere hjelpen som gis. Dette kan fore til en
skjevfordeling av bistand basert pa sosioskonomisk
bakgrunn og utdanningsnivd.” Mange foreldre til
barn med funksjonsnedsettelse uttrykker at det er
en vedvarende kamp for 4 fi adekvat og tilstrekkelig
informasjon til rett tid om hjelp og tjenester. Dette
gjelder ogsé informasjon i forbindelse med barnets
deltakelse i skole og fritidsaktiviteter.

Mange foreldre med innvandrerbakgrunn
opplever mangelfull informasjon pa et sprak de
behersker, ressursmangel og avslag pa seknader
om selektive ordninger, noe som reduserer tilliten
til ordningene og til personer i systemet. For
denne gruppen er kunnskap om systemet og om
at det finnes hjelpere tilgjengelig, ekstra viktig,
slik at de kan f4 et tilpasset oppfelgingstilbud.®

I NOU 2011: 17 Nar sant skal sies om pdroven-
deomsorg fremgar det at det er store Kkjonnsfor-
skjeller i hvem som tar ut omsorgslenn. Kvinner
utgjorde 82 prosent av mottakerne i 2010, omtrent
det samme som i 1995. Mange méa bruke syke-
lonnsordning og permisjoner for & ivareta
omsorgsoppgaver for familiemedlemmer. Forsk-
ning viser at det er en systematisk skjevhet i hvem
som har hovedansvaret for parerendearbeid i
familien. Blant annet trekkes det frem at kvinner i
sterre grad enn menn jobber deltid som folge av
omsorgsbyrder.? Det er en serlig utfordring at

6 Nasjonal parerendeundersekelse. Rapport. Opinion AS,
januar 2021.

Demiri AS, Gundersen T. Tjenestetilbudet til familier som
har barn med funksjonsnedsettelser. NOVA-rapport nr. 7/
16. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2016.

8 Friih Albertini E, Lidén H, Gravdal LK. Tillit til velferds-
tjenester? Innvandrerforeldre med barn med spesielle
behovs meter med hjelpeapparatet. Tidsskrift for velferds-
forskning 2017; 20(3): 191-208.

Breimo JP. Koordinering og tilstedevaerelse — om kjonnede
forventninger til parerende i rehabiliteringsprosesser.
Tidsskrift for kjennsforskning 2014; 38 (3—4): 253-269.

7

kvinner faller utenfor arbeidslivet pa grunn av
stort ansvar og store omsorgsoppgaver for barn
med funksjonsnedsettelse.

Barn som parerende er en viktig gruppe, og
regjeringens parerendestrategi har vist til at seos-
ken til barn med funksjonsnedsettelser ofte tar pa
seg flere omsorgsoppgaver enn andre barn. At
foreldre far ekt omsorgsbehov for ett barn, kan
ogsa medfore at det blir mindre tid eller oppmerk-
somhet til de andre barna i familien. Ifolge
Haugland (2006) vil oppgaver som er praktiske,
tidsavgrensede, med tydelige forventninger, og
hvor barna anerkjennes for sin innsats, ofte vaere
greit for barn.!! Barn kan oppleve glede og mest-
ring ved & vere til nytte og hjelpe til. Samtidig kan
ansvaret fa for stor plass, for eksempel ved at
spsken tar vare pd barnet pa skolen eller setter
eget sosialt samvar med venner til side.

Mgte med tjenestene

«Vima beskrive behov til mange, veldig mange

ganger.»
Deltaker pé regionalt dialogmete

En utfordring som ble fremhevet pa de regionale
dialogmetene, var at familiene utmattes av uned-
vendig kompleksitet i mote med de offentlige tjen-
estene.l? Det kan vaere vanskelig 4 vite hvilke tjen-
ester man har krav pa, og hvordan man far tilgang
til dem. Det er ofte den enkelte familie selv som
ma finne frem til rett kontor, rett ssknadsskjema
eller rett lovgivning. Mange opplever at de enten
ikke far informasjon, eller at informasjonen opple-
ves & vaere vanskelig tilgjengelig og utilstrekkelig.
Mangel pa informasjon kan fere til at den enkelte
ikke far den hjelpen man kunne fatt, og heller ikke
etterspor dette. Manglende informasjonsflyt kan
ogsé fore til at en kan ha kontakt med flere tjenes-
teytere samtidig, men at disse ikke snakker
sammen. Det gar dermed med mye tid til & lete,
soke og vente.!3 I trad med forvaltningsloven har

10 vi - de parerende. Regjeringens pérerendestrategi og
handlingsplan. 2020. https://www.regjeringen.no/conten-
tassets/08948819b8244ec893d90a66deblaada/vi-de-paro-
rende.pdf

Haugland BSM. Barn som omsorgsgivere: Adaptiv versus
destruktiv parentifisering. Tidsskrift for Norsk Psykolog-
forening 2006; 43(3): 211.

Comte Bureau. En enklere hverdag: utfordringer og mulig-
heter for Likeverdsreformen. Oppsummering fra regionale
dialogmeter. Oslo: Helse- og omsorgsdepartementet, 2020.
Hvor skal man begynne? Et utfordringsbilde blant familier

med barn og unge som behever sammensatte offentlige tje-
nester. IS-2858. Oslo: Helsedirektoratet, 2020.
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kommunene veiledningsplikt, som betyr at de méa
serge for nedvendig informasjon om rettigheter,
tjenester og saksbehandling. Samtidig erfarer
mange at informasjonen pad kommunens hjemme-
sider eller annen informasjon er mangelfull.
Videre er det en erkjennelse at vi har et sekto-
risert system, der ansvar for tiltak og tjenester i
mange tilfeller er tillagt én eller flere sektorer.
Dette medferer at mange parerende bruker mye
av tiden sin pa kontakt med ulike deler av tjeneste-
apparatet. Familier med barn med alvorlig syk-
dom, skade eller funksjonsnedsettelse har ofte
behov for tjenester som krever koordinering og
individuell tilrettelegging. Et fragmentert offentlig
hjelpeapparat strever med & se helheten i familie-
nes behov, og opplevelsen av a bli satt over til en
annen etat eller henvist videre er en gjenganger.14
Helsedirektoratet viser i rapporten Hvor skal man
begynne? til at mange mulige «eiere» av et pro-
blem kan fore til ansvarsfraskrivelse, da flere akto-
rer kan definere hovedproblemet til & ligge uten-
for deres prioriterte omrade, og dermed vurderer
at det er noen andre som har ansvaret for a folge
opp.1>16 1 de tilfellene hvor systemet ikke tar et
helhetlig ansvar, er det i praksis brukerne og
familiene som ma ta dette ansvaret selv.
Individuell plan (IP) og koordinator kan veere
viktige hjelpemidler for personer som har behov
for langvarig og koordinert bistand. Noen bru-
kere har gode erfaringer med individuell plan og
koordinator, mens andre mener at det bare er et
formelt dokument (IP) eller en tjeneste som de
ikke har serlig nytte av.1” I de tilfellene hvor indi-
viduell plan ikke fungerer, fremheves det at bru-
kerne har fa pavirkningsmuligheter, og at de ofte
ma forholde seg til en overordnet, ferdigutfylt og
lite tilpasningsdyktig plan som de ikke har veert
med pé 4 lage selv.!® Planen oppleves derfor som

14 14 C, Olsen T, Anvik CH. Mellom linjene? En kunnskaps-
status om ungdom med sammensatte behov for offentlige
velferdstjenester. Arbeidsnotat nr. 1011/2016. Bode: Nord-
landsforskning, 2016.

Brondbo PH. Samhandling uten «kasteballer». forebyg-
ging.no. 2018.

16 Ulfrstad LM. Velferd og bolig. Om boligsosialt
(sam-)arbeid. Oslo: Kommuneforlaget, 2011.

Gundersen T, Seeberg ML. Samordning av tjenester for
barn, ungdom og unge voksne med nedsatt funksjonsevne
— Kunnskapssammenstilling (2010-2017). NOVA-notat 4/
19. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2019.

Storli A. IP - et verktey for brukermedvirkning og sam-
handling? Et systemperspektiv pa bruk av individuelle pla-
ner for ungdom med behov for langtilsiktede og samvirk-
ende tjenester — i overgang til voksenliv. Masteroppgave.
Trondheim: Fakultet for samfunnsvitenskap og teknologi-
ledelse, Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap,
NTNU, 2010.
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noe som er der bare fordi det stir i loven at det
skal vaere en plan. Det trekkes videre frem som en
utfordring at de som blir satt til & inneha en koor-
dinatorfunksjon, mangler nedvendig opplering
og kompetanse.

Helsedirektoratet har evaluert Opptrappings-
plan for habilitering og rehabilitering (2017-
2019). Evalueringen viser at planen har gitt ekt
oppmerksomhet pa feltet, men at det er variasjon i
hvordan planen har truffet kommuner. Evaluerin-
gen viser at det er variasjon i kompetanse og kapa-
sitet i habiliteringstjenestene. Evalueringen finner
ogsa at opptrappingsplanen i liten grad har «truf-
fet» habiliteringsfeltet og bidratt lite til sterkere
satsing pa omradet. Helse- og omsorgsdeparte-
mentet jobber med oppfelging av evalueringen og
vil blant annet se dette i sammenheng med det
videre arbeidet med Likeverdsreformen.

Videre er det papekt at det er behov for ekt
kapasitet i habiliteringstjenesten. Helsetilsynet
har blant annet papekt at det er behov for kapasi-
tet i habiliteringstjenesten til 4 veilede kommu-
nene og & sikre kvaliteten pd kommunenes til-
bud.™ Dette gjelder for eksempel ved & bidra til &
styrke brukernes medvirkning og selvbestem-
melse. Habiliteringstjenestene har blant annet i
oppgave & veilede kommunene i bruk av tvang og
a kvalitetssikre og utvikle metoder for tvangsbruk
i kommunale bo- og omsorgstilbud. Regjeringen
onsker 4 sikre veiledningskapasiteten i habili-
teringstjenestene og har bedt de regionale helse-
foretakene om & vurdere behov for gkte ressurser
i barne- og voksenhabiliteringen.

Statens helsetilsyn har i sin arsrapport for
2019 pekt pa at det er stor variasjon i maloppna-
else og utevelse av tilsyn hos statsforvalterne. Ret-
ten til & klage er en sentral rettssikkerhetsgaranti,
og lik behandling av klager er viktig for 4 ivareta
befolkningens lovfestede rettigheter.

Psykisk helse

«Jeg har noen 4 ga til nar ting er vanskelig.»
Deltaker pé regionalt dialogmete

Personer med funksjonsnedsettelse har en heyere
forekomst av psykiske plager og psykiske lidelser
enn befolkningen for evrig. Statistisk sentralbyras
levekarsundersekelse fra 2010 dokumenterte at

19 Det gjelder livet. Oppsummering av landsomfattende tilsyn
i 2016 med kommunale helse- og omsorgstjenester til per-
soner med utviklingshemming. Rapport 4/2017. Oslo:
Helsetilsynet, 2017.
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forekomsten av omfattende psykiske plager var om
lag fire ganger storre i gruppen med funksjons-
nedsettelse enn i befolkningen for evrig.2% Siden
psykiske plager var et av kriteriene for 4 bli definert
inn i gruppen med nedsatt funksjonsevne, var ikke
dette funnet overraskende. Undersekelsen fant
imidlertid ogsa at det var sterre forekomst av bety-
delige psykiske plager i gruppen med bevegelses-
hemmede enn blant syns- og herselshemmede, og
ogsa at nedstemthet, sevnproblemer, ensomhet og
selvmordstanker var mer prevalent i gruppene
med ulik nedsatt funksjonsevne.

Lav deltakelse i sosiale aktiviteter og i arbeids-
liv samt erfaringer med mobbing kan vaere med-
virkende arsaker til gkt forekomst av ulike psy-
kiske helseproblemer.?! Mobbing blant norske
skoleelever har gatt noe ned de siste arene. Det
kan tyde pa at forebyggings- og oppfelgingsinnsat-
sen i norsk skole fungerer, selv om det fremdeles
er for mange barn som opplever mobbing.2? Der-
for er det fortsatt viktig & jobbe med forebyg-
gende tiltak slik at vi legger til rette for alle barns
og elevers rett til et trygt og godt barnehage- og
skolemiljo.

Skole og barnehage

«En god og trygg utdanning er det viktigste til-

taket for 4 fa flere funksjonshemmede i jobb.»
Innspill til arbeidet med Likeverdsreformen

Barnehagen skal i folge rammeplanen tilpasse det
allmennpedagogiske tilbudet etter barnas behov
og forutsetninger. Barn under opplaeringspliktig
alder som har et serlig behov for spesial-
pedagogisk hjelp, har rett til slik hjelp. Kommu-
nen skal ogsd sikre at barn med funksjons-
nedsettelse far et egnet individuelt tilrettelagt
barnehagetilbud. I 2019 fikk 9200 barn spesial-
pedagogisk hjelp, noe som tilsvarer 3,3 prosent av
barna i barnehagen. Det har de siste fem arene
veert en svak, men jevn gkning i andelen barn som
far spesialpedagogisk hjelp. Andelen som far
spesialpedagogisk hjelp i barnehagen, oker fra 0,4

20 Ramm J. P4 like vilkar? Helse og levekar blant personer
med nedsatt funksjonsevne. Oslo/Kongsvinger: Statistisk
sentralbyra, 2010.

Garrels V. Hoy forekomst av psykiske lidelser hos barn
og unge med utviklingshemming og autisme.
blogg.forskning.no 2019. https://blogg.forskning.no/en-
spesialpedagogisk-blogg/hoy-forekomst-av-psykiske-
lidelser-hos-barn-og-unge-med-utviklingshemming-og-
autisme/1288486.

22 Haug RW mifl. HEMILrapport 2020. Bergen: Institutt for
helse, miljo og likeverd, Universitetet i Bergen, 2020.
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prosent blant barna under 2 ar til 6,1 prosent blant
5-dringene. 71 prosent av dem som fir spesial-
pedagogisk hjelp i barnehagen, er gutter. Over-
vekten av gutter som far spesialpedagogisk hjelp,
er storre i aldersgruppen 3-5 ar enn blant de yng-
ste barna.

Det folger av opplaringsloven at oppleeringen
skal tilpasses den enkelte elevs behov og forutset-
ninger. Elever som ikke far tilfredsstillende
utbytte av den ordinzre tilpassede oppleeringen,
har rett til spesialundervisning. I skoledret 2020/
21 far 7,7 prosent av elevene i grunnskolen
spesialundervisning. 68 prosent av disse elevene
er gutter. Andelen elever med spesialundervis-
ning er nesten tre ganger s hoy pé 10. trinn som
pa 1. trinn. 48 prosent far spesialundervisningen
hovedsakelig i den ordinzre klassen, mens resten
far spesialundervisningen hovedsakelig i mindre
grupper eller alene.?* Foreldre, barn og elever
skal medvirke/involveres i utformingen av tilbu-
det om spesialpedagogisk hjelp og spesialunder-
visning.25

Norge ratifiserte FN-konvensjonen om rettig-
hetene til personer med nedsatt funksjonsevne
(CRPD) 1 2013. Véren 2019 svarte Norge FN-komi-
teen om oppfelgingen av konvensjonen. I rappor-
ten fra heringen pekes det pa at Norge, til tross for
en positiv utvikling, fremdeles har utfordringer
med inkludering av elever med funksjons-
nedsettelse. Det er bekymringsfullt at en stor
andel av spesialundervisningen i norsk skole
utfores av leerere/personale uten tilstrekkelig
kompetanse om spesialundervisning, og at elever
med funksjonsnedsettelse i for stor grad blir tatt ut
av Klassefellesskapet nir de fir undervisning.
Komiteen lofter ogsa frem behovet for & sikre
bedre inkludering med hey kvalitet og & styrke
universell utforming av skolebygg. I en studie fra
2014 ble utdanningsnivaet og yrkesaktiviteten til et
utvalg personer med fysiske funksjonsnedsettelser
kartlagt. 64 prosent av personene i utvalget hadde
grunnskole som heyest fullferte utdanning — mot
kun 17 prosent i befolkningen for evrig. Konse-
kvensen av dette er at sveert mange med fysiske
funksjonsnedsettelser og elever med kroniske syk-
dommer ikke kvalifiserer seg til heyere utdanning,
og de ender derfor opp med betydelig darligere
yrkesutsikter og dermed ogsa sterre risiko for

2 Utdanningsdirektoratet. Utdanningsspeilet 2020: Barne-
hage (udir.no).

24 Utdanningsdirektoratet. Tall om grunnskolen skoleret
2020-21: Fakta om grunnskolen (udir.no).

25 Lov om grunnskolen og den vidaregdande oppleringa
(opplaeringslova) kapittel 5; lov om barnehager (barne-
hageloven) kapittel VII.
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utenforskap. A vaere i et meningsfylt arbeid er en
stor del av livskvaliteten til de fleste mennesker.

I Meld. St. 18 (2010-2011) Leering og fellesskap,
vises det til at elever med utviklingshemming
generelt motes med for lave forventninger og et
for lavt leeringstrykk gjennom hele skolelopet.
Elever med utviklingshemming har sjelden
samme valgfriheten i utdanningsvalg som andre
elever. 1 videregidende opplering gar mange
elever med utviklingshemming pa programfagene
restaurant- og matfag, naturbruk, bygg og anlegg-
steknikk og design og handverk, men det er like-
vel flest elever med utviklingshemming pé utdan-
ningsprogrammet studiespesialisering. Hele 30
prosent av elevene tilherer det utdanningspro-
grammet. Ofte er det ikke samsvar mellom det
utdanningsprogrammet de tilherer, og det tilbu-
det de far i videregdende skoler. Forventningene
til hva elevene kan leere er basert pa holdninger til
elevgruppa og i mindre grad koblet til elevens for-
utsetninger og evner. Manglende muligheter i
arbeidslivet bidrar til lave forventninger og et lavt
leeringstrykk sett i sammenheng med malene i
lzereplanene.

Barneombudet la i 2017 frem rapporten «Uten
mal og mening?» basert pd en undersokelse av
spesialundervisningen i grunnskolen. Ombudet
mener at dagens spesialundervisning ikke er god
nok og ikke sikrer elevenes rett til et forsvarlig og
likeverdig oppleeringstilbud og deres rett til ikke-
diskriminering. Det er ogsa en utfordring at eleve-
nes og foreldrenes stemme i for liten grad blir
hert. For eksempel opplever mange elever at de
ikke far medvirke i valget om & ha spesialunder-
visning, eller i spersmalet om nir og hvordan
undervisningen skal gjennomfores.26

1 Alternativ rapport til FN-komiteen for rettig-
hetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne.
Forste CRPD-rapportering fra sivilt samfunn i
Norge (2015) peker partene pa at problemet ikke
nedvendigvis ligger i opplaeringslovens bestem-
melser, men i at regelverket ikke folges i praksis.
Rapporten peker pa at det er store kommunale
forskjeller, og at mange elever med funksjons-
nedsettelser ikke far fullt laeringsutbytte av under-
visningen og ikke far delta i skolens aktiviteter pa
linje med andre elever.?”

26 Uten mal og mening?» — Fagrapport 2017. Oslo: Barneom-
budet, 2017. ISBN 978-82-7987-044-9.

Arbeidsliv

«Mange unge med funksjonsnedsettelser og
kronisk sykdom opplever & sti utenfor arbeids-

livet, selv om de kan og vil jobbe.»
Innspill til arbeidet med Likeverdsreformen

Arbeidskraftundersokelsen (AKU), etablert 1 1972,
er Statistisk sentralbyrds kvartalsvise intervju-
undersokelse om arbeidsmarkedet. Undersokel-
sen er en hovedkilde til norsk statistikk om syssel-
setting, arbeidsleshet og arbeidstid. Siden 2002 er
det ogsd gjennomfert en arlig tilleggsunder-
sekelse til AKU som gjelder funksjonshemmede.

Denne undersekelsen viser at andelen syssel-
satte med funksjonsnedsettelse er betydelig
lavere enn andelen sysselsatte i befolkningen
som helhet. Innen aldersintervallet 18-66 ar var
sysselsettingsandelen for funksjonshemmede i
september 2019 44 prosent, mot 74 prosent i
befolkningen som helhet. Koronapandemien
forte til redusert sysselsetting i 2020. I septem-
ber 2020 var siledes andelen sysselsatte
funksjonshemmede 40,6 prosent og andelen
sysselsatte i befolkningen som helhet 73,4 pro-
sent.?® Andelen funksjonshemmede som er i
arbeid, har veert stabil over tid. Andelen syssel-
satte funksjonshemmede i Statistisk sentralbyras
tilleggsundersokelse til AKU er et gjennomsnitt
og dekker over at det er store forskjeller i
arbeidstilknytning mellom ulike grupper funk-
sjonshemmede. Utdanningsnivd og diagnose er
eksempler pa forhold som har stor betydning.

Flere utviklingstrekk kan gjere det mer utfor-
drende 4 inkludere utsatte grupper i arbeidslivet,
blant annet okt internasjonal konkurranse, et mer
apent arbeidsmarked, sterre krav til kompetanse
og raske markedsmessige og teknologiske
endringer som stiller storre krav til arbeidstaker-
nes omstillingsevne. Andelen med lave formelle
kvalifikasjoner er heyere blant personer med
funksjonsnedsettelse enn i befolkningen for gvrig.
Dette tyder pa at blant annet utdanning eller kvali-
fisering er viktig for 4 hjelpe mange i denne grup-
pen i arbeid.

27 FFOQ. Alternativ rapport til FN-komiteen for rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne. Forste CRPD-
rapportering fra sivilt samfunn i Norge, 2015. altrapptilfn_-
web.pdf (ffo.no).

28 Statistisk sentralbyra. Arbeidskraftundersokelsen. 2020.
https://www.ssb.no/aku
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Overganger

«Det viktige er overganger! Overgang fra skole
til arbeid for eksempel. Vi ma sorge for at folk
ikke faller ut.»

Innspill til arbeidet med Likeverdsreformen

Overganger - fra barnehage via barneskole og
ungdomsskole til videregdende skole

Overgangssituasjoner er generelt Kritiske for
barn og unge med behov for sammensatte tjenes-
ter.2? 30 Undersokelser viser at det ofte rapporte-
res om overganger fra barnehage til barneskole
som ikke fungerer.3! Mange opplever & g fra én
kontaktperson og et stabilt personale i barneha-
gen til et sted med storre gjennomstremming,
losere band og vanskeligere tilgjengelighet av
informasjon.32 I Helsedirektoratets rapport Hvor
skal man begynne? fremgéar det at ansatte i barne-
hagene har lite kunnskap om skolen, og at skolen
er lite interessert i 4 leere av barnehagene.?
Mange foreldre til barn med funksjonsnedsettel-
ser opplever derfor overgangen mellom barne-
hage og grunnskole som en folelsesmessig
pakjenning.

Jo eldre barna blir, desto sterre utfordringer
rapporteres det om, med minst utfordringer i bar-
nehagen og ekende utfordringer med inkludering
for hvert skoletrinn.3* Foreldre i kontakt med
ulike tjenester (PPT, skole, barnehage, helse-
vesen mfl.) opplever ikke alltid & bli lyttet til nar

29 (—24-samarbeidet. Bedre informasjon og mer samordnede
og koordinerte tjenester for barn og unge med nedsatt
funksjonsevne og deres familie. Rapport fra arbeidsgruppe
i 0—24-samarbeidet. Oslo: Bufdir, 2019.

Gundersen T, Seeberg ML. Samordning av tjenester for
barn, ungdom og unge voksne med nedsatt funksjonsevne
— Kunnskapssammenstilling (2010-2017). NOVA-notat 4/
19. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2019.

Hvor skal man begynne? Et utfordringsbilde blant familier
med barn og unge som behever sammensatte offentlige tje-
nester. IS-2858. Oslo: Helsedirektoratet, 2020.

32 Kermit P, Tharaldsteen AM, Haugen GMD mfl. En av flok-
ken — Inkludering og ungdom med sansetap — muligheter
og begrensninger. Trondheim: NTNU Samfunnsforskning,
2014.

Heggstad A. I mete med hjelpeapparatet. En kvalitativ stu-
die om hvilke opplevelser forelde til barn med en autisme-
spekterforstyrrelse vektlegger i motet med hjelpeappara-
tet. Masteroppgave. Trondheim: NTNU, 2011.

Kittelsaa A, Tessebro J. Vi sprenger grenser. Folge-
evaluering av et pilotprosjekt. Trondheim: NTNU
Samfunnsforskning, 2015.

30

31

33

34

det gjelder kunnskap om barnet.3* 36 Ved over-
gang til ungdomsskolen og videregdende skole
opplever en ofte at det ikke lenger er én eller noen
fa som har ansvaret for en klasse, og at det derfor
er vanskelig & overlevere relevant informasjon til
riktig person.3”> 38

En fellesnevner som trekkes frem i litteratu-
ren, er manglende planlegging og at behov for til-
rettelegging og hjelpemidler derfor ikke er kjent
nar barnet starter pa skolen.??

Overgang fra skole til arbeid

Det er en stor utfordring at en stor andel barn og
unge med funksjonsnedsettelse ikke blir inklu-
dert i ulike typer aktiviteter. Undersekelser viser
at en stor andel av de unge med funksjons-
nedsettelse har fatt innvilget uferetrygd nar de er
19 ar.%0 41 Mangelfulle samarbeidsrutiner og
uklare ansvarsfordelinger forer derfor ofte til at
mange gar over til et voksenliv preget av passivi-
tet*2 43 Erfaringer fra 0—24-samarbeidet viser at
overgangen fra skole til arbeidsliv ofte fungerer
darlig, blant annet pad grunn av at Arbeids- og
velferdsetaten (Nav) kommer sent inn.%4

35 Roseth MD. Overgang barnehage — skole for et synshem-
met barn. Masteroppgave. Oslo: Universitetet i Oslo, 2013.

Scheving F, Egeberg E. Overgang og skolestart for barn
med spesialpedagogiske behov. Spesialpedagogikk 2015;
80(4).

EGGS design, Bufdir. Samlet innsats — for barn og unge
med nedsatt funksjonsevne og deres familier. Oslo: Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet, 2018.

Kittelsaa A, Tassebro J. Vi sprenger grenser. Folgeevalue-
ring av et pilotprosjekt. Trondheim: NTNU Samfunnsforsk-
ning, 2015.

Gundersen T, Seeberg ML. Samordning av tjenester for
barn, ungdom og unge voksne med nedsatt funksjonsevne
— Kunnskapssammenstilling (2010-2017). NOVA-notat 4/
19. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2019.

Tossebro J, Wendelborg C. Oppvekst med funksjonshem-
ming — Familie, livslop og overganger. Oslo: Gyldendal
Akademisk 2014.

NyAnalyse AS. Samfunnsgevinst ved redusert frafall og
passivitet. Rapport 2016. Oslo: NyAnalyse AS, 2016.

Madsen EK. A bygge bro — Overgang fra videregidende
oppleering til arbeidsliv for elever med utviklingshemning.
Masteroppgave. Oslo: Universitetet i Oslo, 2011.

Hansen ILS. IKT og funksjonshemmede — Et potensial for
arbeids- og samfunnsliv? Delstudie i prosjektet IKT og sam-
funnsutvikling. Fafo-notat 2008:21. Oslo: Forskningsstiftel-
sen Fafo, 2008.

(0-24-samarbeidet. Bedre informasjon og mer samordnede
og koordinerte tjenester for barn og unge med nedsatt
funksjonsevne og deres familie. Rapport fra arbeidsgruppe
i 0—24-samarbeidet. Oslo: Bufdir, 2019.
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Overgang til egen bolig

«Tenk om vi hadde prosjektert bolig ved

fodsel.»
Deltaker pa regionalt dialogmete

Personer med funksjonsnedsettelse skal pa lik
linje med andre velge hvor og hvordan de bor.
Artikkel 19 i FNs konvensjon om rettighetene for
mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD)
fastslar at statene har plikt til & sikre at «mennes-
ker med nedsatt funksjonsevne har anledning til &
velge bosted, og hvor og med hvem de vil bo, pa
lik linje med andre, og ikke ma bo i en bestemt
boform».

Personer med funksjonsnedsettelse er en sam-
mensatt gruppe med ulike utfordringer og behov
for ulike tiltak for 4 f4 en god bosituasjon. I bygg-
teknisk forskrift stiller regjeringen krav til tilgjen-
gelighet og universell utforming slik at nye boli-

ger og bygg skal kunne brukes av alle, uavhengig
av funksjonsevne. Husbankens lan til livsleps-
boliger og heistilskudd bidrar ogsé til boliger som
er tilgjengelige for alle.

Regjeringen vil legge til rette for at s mange
som mulig som ensker det, skal kunne eie sin
egen bolig. Blant personer med funksjons-
nedsettelse ser regjeringen behov for & rette et
serlig  sekelys mot  utviklingshemmede.
«Utviklingshemming» er en samlebetegnelse for
ulike diagnoser og tilstander som er knyttet til
kognitive, spriklige og sosiale vansker. NOU
2016: 17 Pa Uik linje beskriver at utviklings-
hemmede har serlige utfordringer pa boligmar-
kedet og reelt sett fa valgmuligheter nar det gjel-
der bosted, hvem de vil bo med, og boform. Unge
blir boende hos foreldre langt inn i voksenlivet, og
eierandelen er rundt 10 prosent, sammenlignet
med rundt 77 prosent for alle husholdninger.
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3 Sammenhengende og gode tjenester

3.1 Regjeringens mal

Mange opplever at det er utfordrende & forholde
seg til hjelpesystemet som helhet og & fa hjelp fra
riktig instans. Familier som har eller venter barn
med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, vil ofte veere i kontakt med mange
offentlige etater, og antall kontaktpunkt vil endres
i takt med at barnet vokser. Overganger vil ofte
bety at brukerne ma forholde seg til et nytt sett av
regelverk eller til nye etater eller forvaltnings-
organer. Det er derfor avgjerende med god
koordinering og samhandling mellom offentlige
etater for & sikre gode overganger.

Regjeringens mal er at barna og deres familier
skal motta gode og sammenhengende tjenester,
og at de skal oppleve semlose overganger. Forhol-
det til og dialogen med det offentlige tjenesteappa-
ratet skal ikke oppleves som arbeidskrevende for
dem som mottar tjenester, eller deres familie.

Regjeringens maél er & skape pasientens helse-
og omsorgstjeneste. Alle skal oppleve trygghet og
forutsigbarhet i mote med tjenestene. Dette fordrer
at tjenestetilbudet tar utgangspunkt i den enkeltes
behov og ensker, og at involverte akterer samhand-
ler til den enkeltes beste. Videre er det et mal at
offentlige tjenester skal oppleves som sammen-
hengende og helhetlige av brukerne, uavhengig av
hvilke offentlige virksomheter som tilbyr dem.

Gjennom Likeverdsreformen ensker regjer-
ingen a legge til rette for at familier som har eller
venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, skal motta sammenheng-
ende og gode tjenester fra det offentlige. Sam-
menhengende og gode tjenester er preget av
— medbestemmelse og mestring
— &apenhet og kunnskap
— trygghet og kontinuitet

3.2 Gjennomfgrte og pagaende tiltak

Regjeringen markerte oppstarten av arbeidet med
Likeverdsreformen i august 2019. Det er iverksatt
flere tiltak og utredninger som har betydning for
Likeverdsreformen. Nedenfor omtales tiltak som

er igangsatt, samt pagdende satsinger og tiltak
som er relevante for & bidra til sammenhengende
og gode tjenester fra det offentlige for familier
som har eller venter barn med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse.

Helsestasjons- og skolehelsetjenesten

En av de aller viktigste tjenestene rettet mot barn,
unge og deres familier er helsestasjons- og skole-
helsetjenesten. Tjenesten har sveert hey oppslut-
ning i befolkningen og nar ut til de fleste i sin mal-
gruppe. Helsestasjons- og skolehelsetjenesten er
sentrale i & stotte og veilede foreldre. Tjenesten
skal ha rutiner for, og legge til rette for, nedvendig
samarbeid med pasienter og brukere og deres
parerende, relevante kommunale tjenester og
spesialisthelsetjenester, inkludert tjenesteytere
med avtale som for eksempel fastleger, tannhelse-
tjenesten og andre. Tjenesten kan gjennom dette
fungere som et koordinerende ledd mellom ulike
tienester og bidra til trygge overganger, sarlig for
barn med behov for sammensatte tjenester.
Videre kan den avdekke utfordringer, slik at tiltak
kan settes inn tidlig.

Regjeringen har gjennom flere ar satset pa
helsestasjons- og skolehelsetjenesten. I 2021 er
det bevilget 929 millioner kroner i rammetilskudd
og 389,4 millioner kroner i sremerket tilskudd til
tjenesten.

Skole og barnehage

I kapittel 2 fremgar det at mange opplever at det
svikter i overganger — fra barnehage til skole, fra
barneskole til ungdomsskole, osv. Regjeringen
har de siste arene tatt betydelige grep for & legge
til rette for at vi skal ha barnehager og skoler som
gir muligheter for alle, jf. blant annet Meld. St. 19
(2015-2016) Tid for lek og leeving — Bedre innhold i
barnehagen og Meld. St. 21 (2016-2017) Leerelyst —
tidlig innsats og kvalitet i skolen og Meld. St. 6
(2019-2020) Tett pa — tidlig innsats og inkluder-
ende fellesskap i barnehage, skole og SFO.

I ny rammeplan for barnehagen tydeliggjores
barnehagenes forpliktelser, ansvar og roller og
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foreldres rettigheter. Videre er det innfert en plikt
til samarbeid i overgangen mellom barnehager og
skoler, og plikt til samarbeid mellom skoler og
andre kommunale tjenester gir bedre sammen-
heng mellom tilbudene.

Overganger, tidlig innsats og inkludering er
ogsé fremhevet som et omrade 0-24-samarbeidet
har hatt saerskilt oppmerksombhet pa, og som blant
annet har resultert i forslag om harmonisering av
regelverk for 4 bidra til bedre samarbeid og sam-
ordning av tjenester til barn og unge med behov
for et sammensatt tjenestetilbud, jf. Prop. 100 L
(2020-2021) og omtale under kapittel 3.3.

Dette er tiltak som bidrar til at barn og unge
skal fa et godt tilpasset og inkluderende pedago-
gisk tilbud i barnehage og skole, slik at alle kan
delta i fellesskapet, fole tilherighet, mestre og
utvikle seg.

Veiledning og informasjon

For & lykkes med & gi gode og sammenhengende
tjenester, er det nedvendig med tilgjengelig, god,
forstéelig og tidlig informasjon.

Regjeringen legger til grunn at helsenorge.no
er, og fortsatt vil veere, innbyggernes hovedinn-
gang til offentlige helse- og omsorgstjenester pa
nett. Gjennom helsenorge.no har alle tilgang til
generelle rad om helse og livsstil samt kvalitets-
sikret informasjon om behandlinger, rettigheter
og Kkliniske studier. For eksempel er det pa
helsenorge.no egne sider med oversikt over
helserettigheter for barn og unge og informasjon
om hjelpetilbud i kommunene, som avlastnings-
ordninger og omsorgsstenad. Det jobbes kontinu-
erlig med innovasjon og forenkling av nasjonale e-
helselesninger for a sikre innbyggere og helse-
personell kvalitetssikret og tilgjengelig informa-
sjon, rad og veiledning.

Arbeids- og velferdsforvaltningen arbeider
kontinuerlig med & utvikle digitale lesninger og
med & gi lett tilgjengelig informasjon pa nav.no.
Mange tjenester og ytelser presenteres na gjen-
nom lettfattelige innganger med utgangspunkt i
brukerens situasjon, slik som «venter barn», «<har
sykdom i familien», osv. P4 denne maten vil den
enkelte ogsa kunne fi informasjon om rettigheter
man ikke visste man hadde. Dette frigjer ogsa
kapasitet til individuelt tilpasset veiledning til dem
som trenger det.

Barne-, ungdoms- og familieetaten (Bufetat)
arrangerer jevnlig kurs for foreldre med barn som
har funksjonsnedsettelse, fysiske eller psykiske
vansker eller kronisk sykdom. De har kurs bade
for par og for aleneforeldre. Her kan foreldre

Boks 3.1 Starthjelp

Starthjelp er et forebyggende og helsefrem-
mende oppleringstilbud for foreldre som
nylig har fatt barn med funksjonsnedsettelse
eller langvarig sykdom. Hensikten med
Starthjelp er 4 bidra til at deltakerne kan
oppleve hap og mestring i den nye livssitua-
sjonen og slik forebygge eller redusere
psykiske helseproblemer og belastninger
hos alle i familien.

Formaélet er & stotte foreldre gjennom a
styrke kunnskap, forstaelse og innsikt i deres
nye situasjon, og dermed legge til rette for at
de kan utveksle erfaringer og utvikle varige
relasjoner med andre i liknende situasjon.

Tilbudet gjennomferes i et samarbeid mel-
lom spesialisthelsetjenesten, kommunale
helse- og omsorgstjenester og erfarne for-
eldre eller brukerrepresentanter.

Kilde: Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mest-
ring innen helse

mete andre i samme situasjon og bli bedre til &
héndtere konflikter. Familievernet tar ogsa imot
alle familier som har utfordringer, og har informa-
sjon lett tilgjengelig pa sine nettsider.

Utdanningsdirektoratet har pd sine nettsider
informasjon om rettigheter for barn under opplee-
ringspliktig alder og for barn, unge og voksne
som har rett til opplering. Nettsiden gir ogsa
informasjon om saksgang og pedagogisk-
psykologisk tjeneste (PP-tjenesten). Videre har
direktoratet ulike veiledere og ressurser tilgjenge-
lig pa sine nettsider, som veilederne for spesialun-
dervisning og for spesialpedagogisk hjelp.

Statped er den statlige spesialpedagogiske
stottetjenesten for kommuner og fylkeskommu-
ner. Statpeds nettside har informasjon og ressur-
ser om blant annet tilrettelegging for barn og
elever som har varige og/eller omfattende behov
for sarskilt tilrettelegging. Statped har ogsa en
«sper oss»-tjeneste om tiltak i barnehage og skole,
dit alle kan ringe, chatte eller sende e-post for & fa
rad fra en spesialpedagog.

Utdanningsdirektoratet og Statped samarbei-
der, etter oppdrag fra Kunnskapsdepartementet,
om & kartlegge behov for nettressurser, informa-
sjon og veiledere og skal ved behov utvikle nye
ressurser. Virksomhetene arbeider med & utvikle
losninger for «en vei inn» til de ulike nettressur-
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sene, slik at malgruppene far enklere tilgang til
informasjonen de trenger.

Oppleaering og kompetanse

Kunnskap og kompetanse er viktige forutsetnin-
ger for & serge for at familier som har eller venter
barn med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, far gode og sammenhengende tjenes-
ter.

Regjeringen har nylig lagt frem Kompetanseloft
2025. Planen skal bidra til at kommunale helse- og
omsorgstjenester og fylkeskommunale tannhelse-
tienester har nedvendig og tilstrekkelig kompe-
tanse til & mete pasientenes og brukernes behov.
Kompetanselofi 2025 inneholder bade generelle
og malrettede tiltak. Gjennom Kompetanseloft
2025 skal kommunesektoren fa bistand i sitt
arbeid med & rekruttere og beholde helse- og
sosialfaglig personell og i 4 utnytte mulighetene
som kompetanseheving gir til & sikre tjenestene
helse- og sosialfaglig personell. Det skal legges
vekt pd 4 heve kompetansen innenfor omrader
med serskilt svikt og tjenester med serlige utfor-
dringer til & mete brukernes og pasientenes
behov, og pa a innrette tiltak slik at de ivaretar
variasjonene i kommunenes personell- og kompe-
tanseutfordringer.

Det er ogsa viktig at ansatte i utdanningssekto-
ren har kompetanse som gjor at de kan sikre at
alle barn far et godt pedagogisk tilbud i barneha-
gen og at elever far best mulig utbytte av ordineer
oppleering. Barnehagens og skolens evne til 4 gi
barna og elevene et pedagogisk tilbud som ivare-
tar barnas- og elevenes faglige og sosiale utvikling
innenfor det ordinaere tilbudet, er med pa &
avgjore behovet for spesialpedagogisk hjelp og
spesialundervisning. Hesten 2020 ble det satt i
gang et helhetlig og varig kompetanseleft i spesi-
alpedagogikk og inkluderende praksis for kom-
muner og fylkeskommuner. Kompetanseloftet har
en bred malgruppe og omfatter ansatte i barne-
hage, skole, PP-tjeneste og andre tjenester i laget
rundt barna og elevene. Malet er 4 bidra til at alle
kommuner og fylkeskommuner har tilstrekkelig
kompetanse tett pd barna og elevene for & kunne
forebygge, fange opp og gi et inkluderende og til-
passet pedagogisk tilbud til alle. Kompetanseloftet
bygger videre pa og ses i sammenheng med de
allerede eksisterende videreutdanningstilbudene
og kompetanseutviklingsordningene vi har i bar-
nehage og skole.

Kompetansen i det statlige spesialpedagogiske
stottesystemet skal utnyttes enda bedre i utdan-
ningssystemet. Statpeds tjenester og kompetanse-

bygging skal bli spisset mot grupper som trenger
seerskilt spesialisert kompetanse, slik at kommu-
ner og fylkeskommuner far hjelp til 4 gi et tilrette-
lagt tilbud til barn og elever med varige eller
omfattende behov. Statped skal bidra til et mer likt
tilbud rundt om i landet.

Ansatte pa hjelpemiddelsentralene skal ha god
kompetanse om hjelpemidler og om hvilke behov
de kan lose. Familier som har barn med omfat-
tende funksjonsnedsettelser, kan fi en fast kon-
taktperson fra hjelpemiddelsentralen. Dette sikrer
mer forutsigbare tjenester for barna og at kontakt-
personen har god kunnskap om barnets behov.

Kompetansehevende tiltak i helse- og omsorgs-
tjenestene til personer med utviklingshemming

Regjeringen ensker & styrke kvaliteten i helse- og
omsorgstjenesten til brukere med behov for
omfattende tjenester. Riktig kompetanse pa riktig
sted er avgjerende for at brukerne skal fi gode
helse- og omsorgstjenester. For 4 bidra i dette
arbeidet har Nasjonal kompetansetjeneste for ald-
ring og helse, pa oppdrag fra Helsedirektoratet,
utviklet Mitt livs ABC — et kompetansehevende til-
tak for ansatte som yter tjenester til personer med
utviklingshemming. Malet er & bidra til bedre livs-
kvalitet, bedre tjenester og bedre rettssikkerhet
for personer med utviklingshemming. Videre er
det etablert tilskudd for kommuner som skal
styrke fag- og tjenesteutvikling og kompetansehe-
ving hos personell som yter tjenester til personer
med utviklingshemming. Utviklingssentrene for
sykehjem og hjemmetjenester (USHT) og Nasjo-
nalt kompetansemiljg om utviklingshemming

Boks 3.2 Nasjonalt
kompetansemiljo om
utviklingshemming (NAKU)

Det overordnede malet til Nasjonalt kompe-
tansemiljg om utviklingshemming (NAKU) er
a4 bedre levekarene til utviklingshemmede.
NAKU skal utvikle og styrke det faglige
grunnlaget i tjenestetilbudene til personer
med utviklingshemming ved 4 forene
forskning, utdanning og praksis. NAKU har
gjennomfort flere tiltak for & ske kompetanse
og kvalitet i de kommunale helse- og omsorgs-
tjenestene. Et av satsingsomradene til NAKU
er & drifte Kunnskapsbanken, som helse- og
omsorgspersonell kan bruke som stotte og
veiledning i sitt daglige arbeid.
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(NAKU) har vert sekere eller involvert i flere av
prosjektene som har fatt innvilget stotte. Begge
bidrar til deling av erfaringer fra prosjektene,
béde regionalt og nasjonalt.

Bade Mitt livs ABC og tilskudd til fag- og tje-
nesteutvikling bidrar til 4 eke kompetansen blant
ansatte i tjenesten, som er helt sentralt for a bidra
til gode og sammenhengende tjenester for fami-
lier som har eller venter barn med behov for sam-
mensatte tjenester.

Nasjonale lzeringsnettverk for gode pasientforlap

KS har siden 2014 drevet nasjonale leeringsnett-
verk for gode pasientforlep i samarbeid med
Folkehelseinstituttet. Tiltaket er forankret i avta-
len mellom regjeringen og KS om gjennomforing
av Meld. St. 15 (2017-2018) Leve hele livet, samt i
Kompetanselaft 2025. Formélet med laeringsnett-
verk for gode pasientforlep er & stotte kommu-
nene og helseforetakene i arbeidet med a bedre
overgangene i pasientforlepet, og 4 sikre bruker-
nes behov gjennom helhetlige, trygge og koordi-
nerte tjenester bade for barn og unge og voksne
med kroniske sykdommer. I arbeidet vektlegges
det at brukeren/pasienten opplever & vere like-
verdig i utarbeidelsen av sitt pasientforlep. Kom-
muner og helseforetak vil gjennom laeringsnett-
verkene fa rad og veiledning til & arbeide systema-
tisk med pasientforlop og dokumentere bruker-
nes effekt. I ny prosjektperiode tar KS sikte pa a
spre og videreutvikle arbeidet med nasjonale
leeringsnettverk for gode pasientforlep til kommu-
ner og sykehus i hele landet.

Kvalitet og pasientsikkerhet

Regjeringen legger frem éarlige meldinger til
Stortinget om kvalitet og pasientsikkerhet. Meld-
ingene beskriver status og utfordringer for kvali-
tet og pasientsikkerhet, slik dette kommer til
uttrykk i arsmeldinger og rapporter fra pasient-
og brukerombudene, Statens helsetilsyn, Norsk
pasientskadeerstatning og nasjonale og interna-
sjonale kvalitetsindikatorer.

Meldingen vektlegger at bedre kvalitet og
pasientsikkerhet skal sikres gjennom & utvikle
pasientens helsetjeneste, forbedre systemer,
ledelse og kultur i tjenestene og redusere uberet-
tiget variasjon. Det konkrete kvalitetsforbedrings-
arbeidet og arbeidet med pasientsikkerhet skjer i
helse- og omsorgstjenestene. For & understotte
dette arbeidet er det i Meld. St. 9 (2019-2020)
Kuvalitet og pasientsikkerhet 2018 fastsatt folgende
mal:

— pasientens helsetjeneste

— éapenhet, leering og forbedring

— malrette og samordnet innsats for kvalitet og
pasientsikkerhet

A opprettholde oppmerksomheten pé arbeidet
med kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet i
helse- og omsorgstjenesten er viktig for & bidra til
at familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse far
gode og sammenhengende tjenester.

BTI (Bedre Tverrfaglig Innsats) er en samhand-
lingsmodell som ble utviklet i Danmark. BTI er
en samhandlingsmodell for tjenester som meoter
gravide, barn, unge og foreldre det er knyttet
bekymring til. Forméalet med modellen er a gi
bedre tjenester til utsatte barn, unge og familier.
Erfaringene fra det danske prosjektet viser at
akterene far bedre gjensidig forstdelse av og
oversikt over hverandres oppgaver og blir bedre
til & koordinere innsats og ansvar, slik at oppfelg-
ingen blir mer helhetlig og sammenhengende.
Helsedirektoratet har oversatt og tilpasset
BTI-modellen til norske forhold i samarbeid med
de regionale kompetansesentrene pa rusfeltet og
atte kommuner. Arbeidet lokalt handler om
systematisk og tverrfaglig kompetanseheving,

Boks 3.3 BTIl-modellen

og om forenkling og utvikling av samhandlings-
rutinene mellom tjenester for barn og unge.
Gjennom BTI er informasjon gjort tilgjengelig pa
kommunens nettside og i en handlingsveileder,
som beskriver hele handlingsforlepet i detal;.
Med foreldres samtykke opprettes det en stafett-
logg, der alle tiltak beskrives, med ansvars-
plassering og tidspunkt for evaluering. Den som
er tettest pa barnet i tjenestene (stafettholde-
ren), har ansvar for (stafett)loggen og felger opp
barnet til stafettloggen avsluttes. Loggen sikrer
oversikt over samhandlingen og bidrar til infor-
masjonsflyt mellom foreldre, barn og faggrup-
per/tjenester i kommunen. Dette bidrar igjen til
4 hindre at det oppstar oppfelgingsbrudd ved alle
overganger i handlingsforlepet.
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Forsgk med nye arbeids- og organisasjonsformer i
omsorgstjenestene

Regjeringen har etablert en tilskuddsordning for
okt kompetanse, kontinuitet og aktivitet, jf. Meld.
St. 15 (2017-2018) Leve hele livet. Formélet er
blant annet & bidra til omlegging av arbeidsformer
og organisering for a gke kontinuiteten i tjenest-
ene, og dermed bidra til ekt forutsigharhet og
trygghet for brukere og ansatte, samt 4 bidra til
tjenester som er tilpasset brukernes hverdag. Til-
tak som bidrar til flere heltidsstillinger er en viktig
del av dette. Det legges til grunn at det skal benyt-
tes allerede Kkjente strukturer, eksisterende
leeringsnettverk mellom kommuner, fortrinnsvis i
noen utvalgte nettverk av kommuner. Det aktuelle
tiltaket skal primaert benyttes for 4 fa ekt iverkset-
telse av kunnskap pa omradet. KS vil f4 ansvar for
modellutpreving og spredning av erfaringer og
kunnskap til kommunene. Okt kompetanse og
kontinuitet bidrar til trygghet og forutsigbarhet
for familier som har eller venter barn med behov
for sammensatte tjenester.

Digitale tjenester til barn og unge

Siden 2015 er det i seks kommuner péagitt en
utpreving av velferdsteknologi som kan bidra til at
barn og unge med funksjonsnedsettelse enklere
kan delta i og mestre fritidsaktiviteter. Tiltaket er
forvaltet av Helsedirektoratet. Nasjonal kompe-
tansetjeneste for barn og unge med funksjons-
nedsettelser har ogsa deltatt. Utprevingen viser at
velferdsteknologi gir helsegevinst i form av &
fremme selvstendighet og mestring av daglige
gjeremal, sosial deltakelse og spréklige ferdig-
heter. I tillegg fremgar det at velferdsteknologi gir
trygghet og avlastning for parerende. Det er ogsa
opparbeidet kompetanse, metoder og tjeneste-
modeller som er nedvendige for at velferdstekno-
logiske lgsninger skal bli en del av tjenestetilbu-
det til barn og unge. Erfaringene sa langt viser at
tiltaket har overferingsverdi og kan spres til andre
kommuner. Tiltaket inngdr i Nasjonalt program
for velferdsteknologi.

Pa bakgrunn av ensker fra barn og unge selv
og behov som folge av koronapandemien, er det
bevilget midler til utvikling og drift av digitale
tjenester til barn og unge. Midlene skal blant
annet disponeres til digitalisering — og dermed
okt digital tilgjengelighet — av helsestasjons- og
skolehelsetjenesten. Barn og unge har hey digital
kompetanse, men mange opplever det som kre-
vende & finne frem til helseinformasjon og vur-
dere kildene. Det arbeides derfor ogsa for & tilret-

Boks 3.4 Appbiblioteket

Appbiblioteket er et nettsted fra Nav om bruk

av smartteknologi for mennesker med

funksjonsnedsettelse. Nettstedet supplerer det

du finner av informasjon om:

— rettigheter pa nav.no

— produkter i hjelpemiddeldatabasen.no

— fagstoff, oppleeringsmateriell og erfarings-
deling i kunnskapsbhanken.net

Nettstedet beskriver apper for smarttelefoner
og nettbrett for iOS, Android og Windows,
men gir ingen anbefaling av disse appene.
Appbiblioteket eies av NAV Hjelpemidler
og tilrettelegging, og driftes av en redaksjon.
Se appbiblioteket.no for naermere infor-
masjon.

telegge for kvalitetssikret og relevant informa-
sjon som er lett tilgjengelig for barn og unge.
Dette vil veere seerlig viktig for barn og unge med
behov for sammensatte tjenester.

Psykisk helse

Regjeringen la i 2019 frem en egen opptrappings-
plan for barn og unges psykiske helse for perio-
den 2019-2024. Med opptrappingsplanen vil
regjeringen jobbe for at flere skal oppleve god
psykisk helse og god livskvalitet, og at de som
trenger det, skal fi et godt behandlingstilbud.
Opptrappingsplanen inneholder bade helsefrem-
mende, forebyggende og behandlingsrettede til-
tak og omfatter barn og unge mellom 0 og 25 ar.
Regjeringen vil trappe opp innsatsen for 4 styrke
barn og unges psykiske helse gjennom plan-
perioden.

Lindrende behandling og omsorg for barn og unge

Regjeringen vil styrke det helhetlige tilbudet om
lindrende behandling og omsorg til barn og unge
og deres familier. De regionale helseforetakene
har i 2020 fatt i oppdrag 4 etablere regionale
barnepalliative team i spesialisthelsetjenesten.
Barnepalliative team kan bidra til at barn og unge
og deres familier kan vaere mer hjemme i et lin-
drende forlep, og teamene er viktige for fag- og
kompetanseutvikling i sin region. Avansert hjem-
mesykehus for barn og unge er ogsé etablert ved
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flere helseforetak. Hjemmesykehuset kan bidra
til mer hjemmetid og dermed ekt deltakelse i
skole og arbeidsliv, samt mer kontakt med familie
og venner. Helsedirektoratet har fatt i oppdrag a
evaluere Avansert hjemmesykehus for barn og
unge.

For & bidra til et storre mangfold og mer valg-
frihet i tilbudet vil regjeringen legge til rette for at
det kan etableres barnehospice med funksjoner
som avlastningsopphold og parerendestotte i regi
av frivillige og ideelle akterer. Regjeringen har
derfor fra 2020 etablert en sekbar tilskudds-
ordning til lindrende enheter som drives etter
hospicefilosofien. Frivillige og ideelle akterer kan
soke om midler fra ordningen. Tiltak rettet mot
barn og ungdom skal prioriteres. Tiltaket har blitt
ytterlige styrket med eoremerkede midler til
barnehospice i Kristiansand i regi av Foreningen
for barnepalliasjon fra og med 2020. Oremerkin-
gen gjelder i hele pilotperioden. Tiltaket inngér i
Meld. St. 24 (2019-2020) Lindrende behandling og
omsorg. Vi skal alle do en dag. Men alle andre
dager skal vi leve.

Ernaering

Kosthold, mat og maéltider har betydning for helse
og trivsel og er en viktig del av hverdagen. Et sunt
kosthold og gode mat- og maltidsvaner er positivt
og helsefremmende. Tilsvarende er et usunt kost-
hold blant de viktigste risikofaktorene for syk-
dom. I Nasjonal handlingsplan for bedre kosthold
(2017-2021) ensker regjeringen a bidra til sunt
kosthold og maltidsglede for & fremme helse og
forebygge kostholdsrelaterte sykdommer. A
fange opp tegn pa utvikling av sykdom, funksjons-
tap eller andre problemer er en forutsetning for a
komme tidlig i gang med tiltak. Alle som meoter
helse- og omsorgstjenestene, skal rutinemessig fa
vurdert sin ernaeringsstatus, og de som er i ernae-
ringsmessig risiko, skal fa tilpassede ernaerings-
tiltak. 1 Nasjonal handlingsplan for bedre kosthold
fremkommer det at grupper som kan ha serlige
utfordringer knyttet til kosthold og ernzering, skal
vies spesiell oppmerksomhet, herunder personer
med utviklingshemming. Det er blant annet tiltak
for & samle og spre verktey og erfaringer om mat-
laging og ernzring fra kompetansetiltak for
ansatte og brukere i omsorgsboliger. Helsedirek-
toratet har ogsa utarbeidet en idébank om mat til
eldre og personer med psykisk utviklingshem-
ming. Som del av Kompetanseloft 2025 og oppfel-
ging av Leve hele livet skal det utvikles et trearig
modellutviklingsprogram: Klinisk ernceringsfysio-
log som ressurs for omsorgstienesten. Formalet er &

styrke det systematiske ernaeringsarbeidet og den
ernzringsfaglige kompetansen i helse- og
omsorgstjenesten.

Konsekvenser av koronapandemien

Barn og unge med funksjonsnedsettelse og deres
parerende er ekstra hardt rammet av smittevern-
tiltakene. Regjeringens maél er at alle barn og unge
skal ha lavest mulig tiltaksbyrde. Derfor har regje-
ringen tatt flere grep for & ivareta saerlige sarbare
barn og unge. Blant annet nedsatte regjeringen i
april 2020 en koordineringsgruppe péa direktorats-
niva for & felge med pa tjenestetilbudet til sarbare
barn og unge under pandemien.

De nasjonale radene og anbefalingene har
blant annet rettet oppmerksomheten mot &
beskytte sarbare grupper. Det er fortlopende tatt
flere grep for a redusere de negative konsekvens-
ene av smitteverntiltakene. Faglige rad og anbefal-
inger har kontinuerlig blitt oppdatert og tydelig-
gjort. Helsedirektoratet har blant annet fatt i opp-
drag & sikre at hensynet til srbare grupper ivare-
tas og har oppdatert anbefalinger til helse- og
omsorgstjenesten for 4 sikre ivaretakelse av de
mest sarbare gruppene. Videre har Helse- og
omsorgsdepartementet gitt Helsedirektoratet i
oppdrag 4 vurdere behovet for ytterligere mélret-
tede tiltak for & ivareta personer med funksjons-
nedsettelse i mote med pandemien, i lys av kort-
siktige og langsiktige likestillingskonsekvenser.

Det er gitt sterke foringer til kommunene om
at tjenestetilbudet til sarbare grupper skal skjer-
mes sd langt det er mulig og smittevernfaglig for-
svarlig. Det er videre gitt klare anbefalinger om at
tjenester til sarbare barn og unge i sterst mulig
grad skal ha normal drift, blant annet at helse-
sykepleier som hovedregel ikke skal delta i arbei-
det med TISK (Testing, Isolering, Smittesporing
og Karantene) og at barn og unge med sarlige
behov som ikke kan ivaretas nar lokalene i barne-
hagen, skolen eller skolefritidsordningen er
stengt eller har redusert dpnings- eller oppholds-
tid, skal ha et fysisk tilbud i barnehagen eller sko-
len/SFO. Det er ogsa gitt en sterk anbefaling til
kommunene om & ha sarlig oppmerksomhet pa
sarbare barn og familier med sarskilte behov, ved
4 vurdere okt bruk av oppsekende virksomhet
overfor disse.

I tillegg til generelle styrkinger av kommune-
okonomien gjennom pandemien, er det bevilget
seerskilte midler rettet mot sarbare grupper i bade
2020 og 2021. Blant annet er det i 2021 bevilget
158 millioner kroner rettet mot sarbare grupper,
blant annet til aktivitets- og avlastningstiltak. Det
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er videre gitt rett til omsorgspenger (sykt-barn-
dager) ut over kvoten dersom barn ma holdes
hjemme pa grunn av serlige smittevernhensyn
hos barnet eller hos familiemedlem barnet bor
med.

Statsforvalterne har en viktig rolle under
pandemien, med & gi veiledning til kommunene
om nasjonale foringer og pése at sarbare barn og
unge far de tjenestene de har krav pa. Statsforvalt-
erne har etablert en tett dialog med kommunene,
og tilbudet til sarbare barn og unge star heyt pa
dagsorden. Dette er et arbeid som viderefores.

Kommunene har et ansvar for a tilrettelegge
og de skal serge for at tjenester og tilbud til barn
med funksjonsnedsettelse blir opprettholdt pa en
smittevernforsvarlig maéte. Ansvarlige sektor-
myndigheter og statsforvalterne folger med pa
utviklingen i tilbudet til barn og unge med nedsatt
funksjonsevne.

3.3 Ytterligere innsats

Likeverdsreformen gjennomferes 1 perioden
2019-2023. Enkelte tiltak er derfor under utred-
ning og vil bli rullet ut fortlepende i lopet av
reformperioden. Nedenfor omtales tiltak som er i
ferd med & bli ferdigstilt, eller som peker ut en ret-
ning for det videre arbeidet med reformen, og
som er relevante for & bidra til sammenhengende
og gode tjenester fra det offentlige for familier
som har eller venter barn med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse.

Samarbeid og samordning — Harmonisering av
regelverk

Flere offentlige utredninger, tilsyn og forskning
viser at de ulike velferdstjenestene i mange
saker ikke samarbeider godt nok. Som et virke-
middel for & forbedre samarbeidet mellom vel-
ferdstjenestene til barn og unge foreslar
departementene & harmonisere og styrke vel-
ferdstjenestenes plikt til & samarbeide med
andre velferdstjenester. Som en oppfelging av
blant annet Likeverdsreformen og 0-24-samar-
beidet har Arbeids- og sosialdepartementet,
Barne- og familiedepartementet, Helse- og
omsorgsdepartementet, Kommunal- og moder-
niseringsdepartementet og Kunnskapsdeparte-
mentet sendt ut et felles horingsforslag om Bedre
velferdstienester for barn og unge som har behov
for et sammensatt tjenestetilbud (Samarbeid, sam-
ordning og barnekoordinator). Heringsnotatet er
fulgt opp ved Kunnskapsdepartementets frem-

leggelse 12. mars 2021 av Prop. 100 L (2020-

2021) med forslag til felgende lovendringer:

— lovfeste en ny barnekoordinatorordning i
helse- og omsorgstjenesteloven og pasient- og
brukerrettighetsloven

— lovfeste en rett til gjeldende koordinator-
ordning i pasient- og brukerrettighetsloven,
som i dag er en plikt etter helse- og omsorgs-
tienesteloven og spesialisthelsetjenesteloven

— harmonisere og styrke lovbestemmelsene om
samarbeid mellom velferdstjenestene og lov-
feste en tydelig plikt for kommunen til & sam-
ordne tjenestetilbudet

— utvide ordningen med lovpélagte samarbeids-
avtaler mellom de kommunale helse- og
omsorgstjenestene og spesialisthelsetjenesten
til & omfatte barn og unge med sammensatte
vansker og lidelser som mottar tjenester fra
begge tjenesteniviene

— harmonisere reglene om individuell plan

Barnekoordinator

I henhold til Likeverdsreformen vil regjeringen
lovfeste en koordinatorordning for familier som
har eller venter barn med alvorlig sykdom, skade
eller nedsatt funksjonsevne.

I trdd med dette er det i Prop. 100 L (2020-2021)
blant annet foreslatt & lovfeste en barnekoordinator-
ordning i helse- og omsorgstjenesteloven og pasi-
ent- og brukerrettighetsloven. Forslaget innebaerer
en lovfestet rett til koordinator for familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
nedsatt funksjonsevne, og som vil ha behov for lang-
varige og sammensatte eller koordinerte helse- og
omsorgstjenester og andre velferdstjenester.

Etter forslaget skal barnekoordinatoren serge
for
a. koordinering av det samlede tjenestetilbudet
b. & ha oversikt over og bidra aktivt til & ivareta

kommunens ansvar for nedvendig oppfelging

og tilrettelegging for familien og barnet i form
av tilbud om eller ytelse av helse- og omsorgs-
tjenester og andre velferdstjenester

c. at familien og barnet fir nedvendig informa-
sjon og helhetlig veiledning om helse- og
omsorgstjenestetilbudet

d. at familien og barnet fir nedvendig informa-
sjon og helhetlig veiledning om andre velferds-
tienester og relevante pasient- og bruker-
organisasjoner, at familien og barnet gis vei-
ledning i deres kontakt med disse, og at det for-
midles kontakt eller henvisning videre til slike
tjenester eller organisasjoner

e. fremdrifti arbeidet med individuell plan
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Holemodellen er en modell for systematisk sam-

arbeid for barn og unge og er tuftet pa sam-

skaping mellom innbyggere og ansatte i de ulike

tjenestenel. Arbeidet startet i 2017 og péagar fort-

satt. Holemodellen skal bidra til at

— hjelpebehov oppdages og riktige tiltak settes
inn s tidlig som mulig

— alle har lik tilgang til hjelp og fagkompetanse

— barnets beste alltid er i fokus

— barn, unge og deres familier er kjent med
sine muligheter og rettigheter og settes i
stand til & velge sin vei

— oppveksttjenestene jobber sammen og tilbyr
helhetlig innsats fra svangerskap til ung-
domstid

Kompetanse pa tverrfaglig samarbeid er lagt til
grunn i Holemodellen. Erfaringene s langt til-
sier at kompetanse pa & etablere og lede tverr-
faglig samarbeid er avgjerende for & oppna full
gevinst av tverrfaglige strukturer. Modellen leg-
ger til rette for at fagpersoner kan spille hver-
andre gode og gjore helheten sterre enn sum-

Boks 3.5 Holemodellen

men av delene. Alle fagperspektiver skal ivaretas

og behandles likeverdig. Innbyggernes behov

skal sta i sentrum, og tjenester utvikles sammen,

med bred involvering og en helhetlig tilnaer-

ming.
Hovedelementer i modellen er:

— leveregler som sikrer en tverrfaglig kultur
med innbyggeren i sentrum

— stafettlogg som digitalt samhandlingsverktoy

— oppvekstteam som sikrer koordinert tverr-
faglig bistand nar det er behov for flere fag-
perspektiver, kartlegging eller oppfelging

— brukerfortelling i mete med familier for &
favne helheten og sette innbyggerne i stand
til 4 eie eget liv

— gode overganger og rutiner som sikrer konti-
nuitet for alle barn uavhengig av hjelpebehov

1 Jordmortjeneste, helsestasjons- og skolehelsetjeneste,
fysioterapitjeneste, ~kommunepsykolog, pedagogisk-
psykologisk tjeneste, barneverntjeneste, Nav, tiltak for
funksjonshemmede, skoler og barnehager.

Kilde: www.hole.kommune.no

Forslaget har fitt bred stette i heringen. I Prop. 100
L (2020-2021) foreslds det at rettigheten skal
gjelde til barnet fyller 18 ar. Den enkelte kommune
kan etter en konkret vurdering selv velge & tilby
barnekoordinator ogsa for barn/unge over 18 ar.

Tydeligere plikt for samarbeid og samordning

I Prop. 100 L (2020-2021) foreslas det ogsa & har-
monisere og styrke lovbestemmelsene om samar-
beid mellom velferdstjenestene og a lovfeste en
tydelig plikt for kommunen til & samordne
tjenestetilbudet. Det foreslds endringer i helse-
og omsorgstjenesteloven, spesialisthelsetjeneste-
loven, pasient- og brukerrettighetsloven, tann-
helsetjenesteloven, barnevernloven, barnehage-
loven, oppleringsloven, friskoleloven, sosial-
tjenesteloven, Nav-loven, Kkrisesenterloven, fam-
ilievernkontorloven og introduksjonsloven. For-
slagene har fatt bred stette i heringen.

Harmonisering av reglene om individuell plan

I Prop. 100 L (2020-2021) foreslads det ogsa a
harmonisere reglene om individuell plan slik at

reglene i de ulike lovene blir mest mulig like.
Dette skal sikre lik forstaelse av regelverket og
fremme samarbeid mellom tjenestene. Velferds-
tjenester som ikke selv har plikt til 4 utarbeide
individuell plan, vil fa plikt til & medvirke i arbei-
det med planen. I tillegg foreslés det 4 innfere en
felles forskrift om individuell plan som skal
gjelde for alle velferdstjenestene som har plikt til
4 utarbeide slike planer. Forslagene har fatt bred
stotte i heringen. Nar det gjelder fastsettelse av
felles forskrift om individuell plan, vil dette skje
etter at Stortinget har behandlet Prop. 100 L
(2020-2021).

Sammenhengende tjenester

Familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse, er ofte
i kontakt med flere sektorer. Som beskrevet i
kapittel 2 om utfordringer vil et fragmentert
hjelpeapparat kunne streve med 4 se det enkelte
barns eller den enkelte families livssituasjon i
sammenheng. Selv om tjenestene er organisert i
ulike etater eller nivéer i forvaltningen, forutsetter
regjeringen at det er et godt samarbeid mellom
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sektorer og tjenester, slik at den enkelte far et hel-
hetlig og individuelt tilpasset tilbud. Det er derfor
viktig 4 serge for kontinuitet og trygge overgan-
ger i oppfelgingen gjennom barn og unges ulike
livsfaser og livshendelser.

Mate med tjenestene

Familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse vil ha
ulike behov. Som det fremgar av kapittel 2 opp-
lever mange at det er vanskelig 4 fi informasjon
fra det offentlige eller at informasjonen oppleves
som lite tilgjengelig og utilstrekkelig.

Det er viktig at tjenestene tilpasses den
enkelte og deres familie, og at de blir mett med
tillit og forstaelse. For & lykkes med 4 gi gode og
sammenhengende tjenester, er det nedvendig
med tilgjengelig, god, forstaelig og tidlig informa-
sjon. Veiledning og informasjon er ogsa en forut-
setning for kontinuitet og trygge overganger.

Regjeringen vil som oppfelging av Parerende-
strategien gi Helsedirektoratet i oppdrag a4 oppfor-
dre kommunene til & utvikle gode og oversiktlige
nettsider, der parerende enkelt kan finne fram til
relevant informasjon.

Det er videre viktig 4 avklare forventninger
og skape en felles forstielse om familien og den
enkeltes behov. Som oppfelging av regjeringens
parerendestrategi og handlingsplan, ensker
regjeringen & vurdere ulike modeller for
samarbeidsavtaler med parerende, jf. kapittel 6.3.

Individuell plan

I arbeidet med reformen har vi fatt mange tilbake-
meldinger om at individuell plan (IP) ikke funge-
rer etter intensjonen. Individuell plan er vurdert i
flere omganger, og 0-24-samarbeidet har blant
annet anbefalt & harmonisere bestemmelsene om
individuell plan for helse- og omsorgtjenestene,
Nav og barnevernet. Dette har regjeringen fulgt
opp i Prop. 100 L (2020-2021), jf. omtalen ovenfor.
I tillegg til endringene i regelverk er det behov for
a jobbe med tiltak som bidrar til at individuell plan
tas i bruk og benyttes i trdd med intensjonen. Pa
bakgrunn av tilbakemeldinger og annen kunn-
skap om ordningen vil regjeringen vurdere om
individuell plan fungerer etter formalet.
Regjeringen vil derfor legge til rette for at
Helsedirektoratets e-laeringsprogram om koordi-
nator og individuell plan og Helsedirektoratets
veileder om Oppfolging av personer med store og
sammensatte behov gjores kjent og tas i bruk av
tienestene. Videre vil vi stimulere til at tjenestene

tar i bruk digitale verktoy der dette bidrar til
bedre fleksibilitet for brukeren.

Koordinering — oppleering og lederforankring

Mange foreldre opplever at de selv mé koordinere
hjelpen til barna sine. I arbeidet med reformen har
vi fatt tilbakemeldinger om at lovverket i utgangs-
punktet er godt, men at koordinatorene ofte mang-
ler nedvendige fullmakter og/eller opplaering. For
4 understotte kommunenes arbeid har Helse-
direktoratet utarbeidet Veileder om oppfolging av
personer med store og sammensatte behov.

I veilederen gar det tydelig frem at god ledelse
er avgjerende for at koordinatorrollen skal fun-
gere etter intensjonene. Det er kommunens koor-
dinerende enhet som har ansvaret for at koordina-
toren fir nedvendig opplering og veiledning.
Helsedirektoratet fremhever at det er variasjon
mellom kommunene, og at det er behov for okt
lederforankring for a lykkes i arbeidet. Det er der-
for viktig at veiledningsmateriell og e-lerings-
program gjeres kjent og tas i bruk, jf. omtale
under Individuell plan over.

Et viktig tiltak for & bidra til bedre koordine-
ring av tjenester er forslagene ovenfor om barne-
koordinator og om & harmonisere og styrke lov-
bestemmelsene om samarbeid mellom velferds-
tjenestene mv. I tillegg til de juridiske endringene
er det viktig 4 folge med pa utviklingen og spre til-
gjengelig veiledningsmateriell og gode eksem-
pler. Regjeringen vil i det videre arbeidet vurdere
tiltak som bidrar til 4 spre gode eksempler,
arbeidsmetoder og verktay, slik at tjenestene kan
lere av hverandre. Bruker- og parerende-
organisasjonene skal trekkes med i dette arbeidet.
Pa denne maten kan vi bidra til bedre tjenester til
familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse. Dette
gir ogsa ansatte i tjenestene en mulighet for faglig
pafyll og oppdatering.

Veileder om kommunale helse- og omsorgstjenester til
personer med utviklingshemming

Helsedirektoratet arbeider med en nasjonal veile-
der om kommunale helse- og omsorgstjenester til
personer med utviklingshemming. Veilederen
skal tydelig formulere hva som er forsvarlige tje-
nester til personer med utviklingshemming, og
hva som skal til for at tjenestene er individuelt til-
rettelagt, der den enkelte medvirker i utviklingen
og gjennomferingen av eget tilbud. Veilederen er
et viktig tiltak innen kompetanseheving og et vik-
tig tiltak for & sikre medvirkning og brukerinvol-
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vering. Videre vil veilederen gi gode rad om hvor-
dan man skal sikre trygge overganger. Veilederen
er planlagt ferdigstilt i lepet av varen 2021.

Helsefellesskap

I Meld. St. 7 (2019-2020) Nasjonal helse- og syke-
husplan 2020-2023 presenterte regjeringen eta-
bleringen av 19 helsefellesskap mellom kommu-
ner og helseforetak. Malet er & skape sammen-
hengende, barekraftige helse- og omsorgs-
tjenester til pasienter som trenger tjenester fra
béade sykehus og kommuner. Regjeringen og KS
deler dette malet og har derfor inngéitt en avtale
om innfering av helsefellesskap. I helse-
fellesskapene skal representanter fra sykehus og
kommuner, inkludert fastleger, sammen med
representanter for brukere og pasienter, planlegge
og utvikle tjenester. Regjeringen og KS er enige
om at helsefellesskapene skal prioritere fire pasi-
entgrupper i dette arbeidet: barn og unge, perso-
ner med alvorlige psykiske lidelser, personer med
flere kroniske lidelser og skrepelige eldre. Arbei-
det i helsefellesskapene vil derfor omhandle denne
reformens malgruppe og kunne bidra til at tjenest-
ene utvikler helhetlige og samordnede planer pa
tvers av forvaltningsniviene. Helsedirektoratet har
fatt i oppdrag a gi departementet en samlet vurde-
ring hvert ar i planperioden av tjenestenes og
direktoratets egen maloppndelse knyttet til gjen-
nomfering av Nasjonal helse- og sykehusplan, her-
under etablering av helsefellesskap.

Habiliteringstjenesten

Habiliteringstjenestene for barn og ungdom er et
sentralt helsetilbud til mange familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse. Habiliteringstjenestene
behandler alvorlig kronisk syke, ofte gjennom
hele livslepet, og bidrar i utredning, diagnostise-
ring, behandling og oppfelging i hjem, barnehage,
skole og arbeidsliv. En sentral oppgave er veiled-
ning og kompetanseoverforing til kommunene,
blant annet gjennom ambulante tjenester. I Opp-
trappingsplan for habilitering og rehabilitering
(2017-2019) fremgir det at noen helseforetak
har udekkede behov i habiliteringstjenestene, for
eksempel til barn med kroniske sykdommer og
sammensatte funksjonsnedsettelser. Det er de
siste drene etablert nye tilbud til barn med cere-
bral parese og andre hjerneskader. Videre er
finansieringen av ambulant virksomhet forbedret,
og ambulant virksomhet er etter dette styrket
innen barnehabilitering i mange helseforetak.

For pasienter med habiliteringsbehov og
deres parerende er forutsigharhet og samarbeid
mellom sykehus og kommune grunnleggende for
et trygt liv. For mange barn med habiliterings-
behov er det en krevende overgang fra ungdom til
voksen. Regjeringen har derfor bedt helsefore-
takene serge for at barne- og voksenhabiliterings-
tjenestene bidrar med hjelp for a lette utfordrin-
gene i denne livsfasen.

Det er fortsatt stor geografisk variasjon i til-
budet som gis. Regjeringen vil i 2021 gjennomga
habiliteringstjenestene. Bakgrunnen for 4 gjen-
nomga ressursene i habiliteringstjenestene er
ogsa at regjeringen vil prioritere tilbudene til
familier som har barn med stort behov for
behandling og oppfelging. Dette gjelder for
eksempel ulike tiltak for barn og familier med
barn som har behov for sammensatte tjenester,
omfattende hjelpebehov og behov for tett oppfoel-
ging 1 ulike faser av livet, samt oppgaver knyttet
til regjeringens handlingsplan for likestilling av
personer med funksjonsnedsettelse 2020-2030
Et samfunn for alle.

I trdd med Nasjonal helse- og sykehusplan
skal barn og unge og brukere med alvorlige og
sammensatte behov vies sarlig oppmerksombhet.
Mange brukere opplever at helse- og omsorgs-
tjienestene ikke samarbeider godt nok og serger
for samordnede behandlingstilbud. Habiliterings-
tjenestene i sykehus har tradisjon for & arbeide
tverrfaglig og utadrettet, men tjenestene selv
peker pa at ressursene i stor grad benyttes til
utredning og diagnostikk. Regjeringen har gitt de
regionale helseforetakene i oppdrag & styrke
habiliteringstjenestenes utadrettede arbeid og har
styrket finansieringen av ambulante tilbud. Regje-
ringen vil folge opp at helsetjenestene gjennom
arbeidsformer som ambulante tverrfaglige team
kan ivareta barn, unge og voksne med alvorlige til-
stander og behov for sammensatte tjenester.

Nasjonal helse- og sykehusplan fremhever
ogsa mulighetene for & yte spesialisthelsetjenester
som for krevde fysisk oppmsete, der pasienten bor,
ved hjelp av teknologi. I Norge kan det veere lange
avstander mellom sykehus og brukerens hjem.
Flere habiliteringstiloud har begynt & benytte
videolesninger for 4 mete pasienter, parerende og
kommunale tjenester. Dette er enklere for pasien-
tene og frigjer tid som helsepersonellet kan bruke
pa andre pasienter.

Med bakgrunn i kunnskapen om geografiske
forskjeller i tilbudet og ekte behov fremover vil
regjeringen sikre kapasitet og kvalitet i habili-
teringstjenestene og unnga uensket variasjon i til-
budet til brukerne. Regjeringen har fulgt opp
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Dette er et samarbeid mellom familien, habili-
teringstjenesten, nyfedtintensiv pa sykehuset og
fysioterapeut i hjemkommunen. Tilbudet gjelder
barn fedt med risiko for & utvikle cerebral
parese og stotter seg pa forskning om hjernens
plastisitet og anbefalinger om tidlig interven-
sjon. Programmet gar over 16 uker og foregar
hjemme hos familien med ambulant oppfelging
fra habiliteringstjenesten og kommunal fysio-
terapeut.

Programmet er individualisert, malrettet og
intensivt og inkluderer veiledning/opplaering av
foreldre og kommunal fysioterapeut. Det vil
veere et sentralt mal 4 utarbeide motoriske mal/
fokusomréder i tett samarbeid med foreldrene.

Boks 3.6 Tidlig intervensjon og intensiv habilitering for barn fadt med risiko for a
utvikle cerebral parese

Fysioterapeut eller ergoterapeut ved habili-
teringstjenesten gjennomferer motorisk kart-
legging for og etter intervensjonsperioden. I
intervensjonsperioden vil fysioterapeut fra kom-
munen gjennomfere ukentlig oppfelging og vei-
ledning i hjemmet. Terapeut fra habiliteringstje-
nesten deltar pa seks hjemmebesgk i lopet av
perioden sammen med fysioterapeut fra kommu-
nen. Kommunal fysioterapeut vil ved behov fa
telefonveiledninger av habiliteringstjenestens
terapeut.

Etter gjennomfert program avtales videre
oppfelging av barnet og familien ut fra behov.

Kilde: Vestre Viken/Helsedirektoratet

dette i oppdragsdokumentet til de regionale helse-
foretakene for 2021. Mélet er & sikre faglig kvali-
tet, kompetanse, likeverdige tjenestetilbud og
samhandling i habiliteringstjenestene, i samsvar
med Helsedirektoratets veileder.

Oppfelging av NOU 2020: 1 Tjenester til personer
med autismespekterforstyrrelser og til personer
med Tourettes syndrom

Autisme- og touretteutvalget har i sin utredning
foreslatt en rekke tiltak for a forbedre tjenestene
til personer med autismespekterforstyrrelser og
til personer med Tourettes syndrom. Utvalgets
beskrivelse av utfordringer er brede og sammen-
satte, og omhandler flere faser av livslepet og
berorer flere sektorer. Utvalgets forslag til anbefa-
linger er sortert etter fem temaer:

— Mestring og selvbestemmelse

— Tilgang og kvalitet

— Organisering og ansvar

— Sambhandling og sammenheng

— Kompetanse og kunnskap

Det vurderes at flere av tiltakene i utredningen er
relevante for familier som har eller venter barn
med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse. Utvalget viser for eksempel til gevin-
sten ved raskt 4 stille riktig diagnose og deretter
gi behandling og tett oppfelging, behovet for

bedre kompetanse i barnehage, skole og helse-
og omsorgstjenesten, tiltak for & unnga uensket
variasjon, for eksempel gjennom nasjonale faglige
retningslinjer, og styrket brukermedvirkning
som kan inkludere opplaering og kunnskap for
brukere og parerende. Utvalget papeker i sin
utredning at foreldreveiledning kan bidra til ekt
mestring for foreldre til barn med autismespek-
terforstyrrelser og for familien. Utvalget har mett
slitne foreldre som har vaert bekymret for barna
sine, og en gjentagende problemstilling har veert
mangel pa koordinering av og sammenheng i tje-
nestene. Denne utfordringen er i trdd med de til-
bakemeldinger vi har mottatt i arbeidet med Like-
verdsreformen og Parerendestrategien. Som opp-
folging av regjeringens péarerendestrategi og
handlingsplan, ensker regjeringen 4 vurdere
ulike modeller for samarbeidsavtaler med parer-
ende, jf. kapittel 6.3.

Enkelte av forslagene er spesifikt knyttet til
diagnose, mens andre er mer generiske som bedre
mestring og selvbestemmelse eller samhandling
og sammenheng. Flere av tiltakene som er skissert
i denne meldingen vil veere relevante for personer
autismespekterforstyrrelser og for personer med
Tourettes syndrom.

Helse- og omsorgsdepartementet jobber med
oppfelging av forslagene fra Autisme- og tourette-
utvalget og vil blant annet se dette i ssmmenheng
med det videre arbeidet med Likeverdsreformen.
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Utvikling av sammenhengende digitale tjenester:
Alvorlig sykt barn

Regjeringens og KS’ felles digitaliseringsstrategil
ble lagt frem i 2019, med det formaél at brukerne
skal oppleve én digital offentlig sektor. Det ble
valgt ut syv ulike livshendelser der det skal utvi-
kles sammenhengende tjenester, fordelt pd seks
departementer. I arbeidet er viktige situasjoner og
livshendelser for brukerne utgangspunkt for
utvikling av sammenhengende tjenester.

Helse- og omsorgsdepartementet koordinerer
arbeidet med livshendelsen «alvorlig sykt barn»,
og arbeidet folges opp som en del av Likeverds-
reformen. Malgruppen for livshendelsen er barn
og familier med barn med behov for sammensatte
tjenester. Helse- og omsorgsdepartementet folger
opp arbeidet i samarbeid med Helsedirektoratet
og Direktoratet for e-helse. Helsedirektoratet og
Direktoratet for e-helse har i oktober 2019 utarbei-
det en rapport? med beskrivelser av sentrale utfor-
dringer og behov.

Prosjektet har i 2020 fatt midler til & gjennom-
fore en StimuLab-prosess® for & f& en bred og
omforent innsikt i brukerens behov og utfordrin-
ger. StimuLab-prosessen startet i januar 2021,
med planlagt ferdigstillelse i desember 2021.

Prosjektet vil gjennomferes av Helsedirekto-
ratet i samarbeid med Direktoratet for e-helse,
KS, Statped, Nav, Utdanningsdirektoratet og
Flekkefjord kommune. Helsedirektoratet vil pa
den bakgrunn foresla relevante prioriterte tiltak
for det videre arbeidet med livshendelsen, som
ogsa ses i sammenheng og koordineres med
andre tiltak som retter seg mot malgruppen.

Digital hele livet

Regjeringen har igangsatt arbeidet med en ny
strategi for okt digital deltakelse og kompetanse,
kalt Digital hele livet.

1 En digital offentlig sektor. Digitaliseringsstrategi for offent-

lig sektor 2019-2025. Oslo: Kommunal- og moderniserings-
departementet, 2019.

Hvor skal man begynne? Et utfordringsbilde blant familier
med barn og unge som behegver sammensatte offentlige tje-
nester. [S-2858. Oslo: Helsedirektoratet, 2020.

StimuLab ble opprettet i 2016 og drives i dag av Design og
arkitektur Norge (DOGA) og Digitaliseringsdirektoratet.
StimuLab er en stimuleringsordning for innovasjon og
tjenestedesign og skal bidra til brukerorientert eksperi-
mentering og nyskaping i forvaltningen. I en StimulLab-
prosess anvendes design som tilneerming, og brukerne set-
tes i sentrum for innovasjon og tjenesteutvikling. Du kan
lese mer om arbeidsmetoden her: https://doga.no/aktivi-
teter/design-og-innovasjon/stimulab/arbeidsmetode/.

Malet med strategien er & bidra til at ulike
befolkningsgrupper har muligheter til & tilegne
seg, og oppdatere, sin digitale kompetanse gjen-
nom ulike livsfaser. Videre er malet at alle innbyg-
gere skal ha mulighet til digital deltakelse — i
arbeidslivet, i samfunnslivet og sosialt. Dette skal
oppnas gjennom en bedre samordning, og ev.
styrking, av alle tiltak som er rettet mot a oke den
digitale deltakelsen og kompetansen i et livslops-
perspektiv, der behovet for kunnskaps- og kompe-
tanseheving endrer seg ut fra alder og livssitua-
sjon. Barn og unge i skolealder tilegner seg i
hovedsak digital kunnskap og kompetanse via for-
eldre, skolen og venner. Kompetansebehovet
endrer seg nar en starter yrkesoppleering eller
heyere utdanning. En yrkesaktiv og en pensjonist
har ulike behov, og det vil veere store individuelle
forskjeller innenfor hver gruppe. For personer
med funksjonsnedsettelse, vil det vaere behov for
kompetanse i bruk av digitale losninger med uni-
versell utforming og aktuelt tilleggsutstyr. Videre
vil innbyggere som faller utenfor utdanning og
arbeidsliv, ha serskilte behov. Strategien skal bl.a.
bygge pad prinsippene i kompetansereformen
Leere hele livet.

Nasjonal plan for sjeldne diagnoser

Helsedirektoratet presenterte i november 2020 et
forslag til nasjonal plan for sjeldne diagnoser. Etter
ny definisjon i 2019 regnes en diagnose som sjelden
nar faerre enn 1 av 2 000 personer har diagnosen.

Den strategiske planen skal fremme nasjonale
mal om & sikre likeverdig tilbud om utredning,
diagnostisering, behandling og oppfelging av per-
soner som er fodt med eller har ervervet en sjel-
den diagnose, oke kunnskaps- og kompetanseni-
vaet i offentlige tjenester, eke brukermedvirk-
ningen og sikre fagutvikling og forskning gjen-
nom nasjonale nettverk og internasjonalt samar-
beid.

Helse- og omsorgsdepartementet tar sikte p a
legge frem nasjonal plan for sjeldne diagnoser for-
ste halvar 2021.

0-24-samarbeidet

Gjennom 0-24-samarbeidet er det satt i gang flere
tiltak for a bidra til ekt samarbeid og samordning
av tjenester til barn og unge.

12020 ble det satt i gang en pilot for programfi-
nansiering. Programfinansiering vil i denne sam-
menheng si at deler av eksisterende tilskuddsord-
ninger rettet mot utsatte barn og unge slis
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Noen barn og unge kan ha si komplekse utfor-
dringer at det kreves en samordnet innsats fra
ulike sektorer, forvaltningsnivaer, tjenester og
profesjoner. Flere rapporter har pekt pa at det er
samarbeids- og samordningsutfordringer i opp-
folgingen av barn og ungdom.! Det er satt i gang
flere arbeider for a legge bedre til rette for sam-
arbeid og samordning mellom tjenestene nér
dette er nedvendig for at barn og unge skal fa til-
rettelagt og god hjelp. Ett av disse er 0-24-sam-
arbeidet.

0-24-samarbeidet er et samarbeidsprosjekt
mellom Kunnskapsdepartementet, Arbeids- og
sosialdepartementet, Barne- og familiedeparte-
mentet, Helse- og omsorgsdepartementet og
Justis- og beredskapsdepartementet med under-
liggende direktorater: Utdanningsdirektoratet,
Integrerings- og mangfoldsdirektoratet, Arbeids-
og velferdsdirektoratet, Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet, Helsedirektoratet, Politi-
direktoratet og Sekretariatet for konfliktradene.

Boks 3.7 Om 0-24-samarbeidet

Formélet med 0-24-samarbeidet er bedre
samordnede tjenester og mer helhetlig innsats
for utsatte barn og unge under 24 ar for at de
skal kunne lykkes i skolen og gjennomfere vide-
regaende opplering som grunnlag for en varig
tilknytning til arbeidslivet. Med «utsatte barn og
unge» menes barn og unge med risiko for &
utvikle problemer som kan lede til mangelfull
grunnoppleering. Dette knyttes til bade skole-
relaterte og ikke-skolerelaterte utfordringer,
som helse, sprik, livssituasjon mv. Gjennom
dette samarbeidet jobbes det blant annet med a
skape et felles kunnskapsgrunnlag og utfor-
dringsbilde og 4 samordne statlige virkemidler i
helse- og velferdssektorene.

1 0-24-samarbeidet. Bedre informasjon og mer sam-
ordnede og koordinerte tjenester for barn og unge med
nedsatt funksjonsevne og deres familie. Rapport fra
arbeidsgruppe i 0-24-samarbeidet. Oslo: Bufdir, 2019.

sammen. Hensikten er at det skal bli lettere for
kommunene & spke om midler til tiltak som inklu-
derer flere sektorer eller tjenester, og som kan til-
passes lokale forhold.

De aller fleste helse- og velferdstjenester har i
dag mulighet og/eller plikt til & samarbeide med
andre tjenester. Som oppfelging av blant annet 0—
24-samarbeidet er det fremmet forslag om
endringer i sektorregelverkene for 4 legge bedre
til rette for at barn og unge skal kunne fa et tilpas-
set og helhetlig tjenestetilbud. For en narmere
omtale, se kapittel 3.3 om samarbeid og sam-
ordning.

Alle deltakende direktorater jobber med a fa
en oversikt over de pedagogiske virkemidlene
knyttet til tverrsektoriell samordning for utsatte
barn og unge og deres familier. Prosjektet vil
komme med forslag til tiltak for ekt samordning,
tilgjengelighet og tilpasning av disse virkemid-
lene. I utgangspunktet skulle 0-24-samarbeidet i
direktoratene, som startet i 2015, ga ut 2020. Pa
grunn av koronapandemien, som har fort til for-
sinkelser, er oppdraget forlenget til april 2021.
Samarbeid om barn og unge i direktoratene og
departementene skal viderefores ogsa etter april
2021.

Klart sprak

Mange opplever at det er vanskelig a forsta infor-
masjon fra det offentlige. Dette kan skyldes at for-
valtningen bruker juridiske eller faglige uttrykk
og begreper som de fleste unge og parerende
ikke har kjennskap til og ma bruke mye tid pa a
forstd. I andre tilfeller kan informasjonen som
mottas, veere sa omfattende at det som er viktig,
drukner i mengden av informasjon. Gjennom 0-
24-samarbeidet er det papekt at det er en generell
mangel pd universell utforming nar det gjelder
informasjon fra offentlige tjenester.* Tilgjengelig
og tilstrekkelig informasjon krever et tilgjengelig
sprak. Spriket i seoknader og informasjon fra
offentlige tjenester oppleves ofte som kryptisk og
vanskelig a forsta, og mange etterlyser et mer lett-
fattelig sprak.”

4 0-24-samarbeidet. Bedre informasjon og mer samordnede
og koordinerte tjenester for barn og unge med nedsatt
funksjonsevne og deres familie. Rapport fra arbeidsgruppe
1 0-24-samarbeidet. Oslo: Bufdir, 2019.

Gundersen T, Seeberg ML. Samordning av tjenester for
barn, ungdom og unge voksne med nedsatt funksjonsevne
— Kunnskapssammenstilling (2010-2017). NOVA-notat 4/
19. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2019.
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Styringsgruppen for 0-24-samarbeidet etablerte
Finnmarksprosjektet som et regionalt prosjekt.
Bakgrunnen for etableringen var at den statlige
innsatsen i regionen over tid hadde vert stor,
men i liten grad hadde veaert koordinert, og det
var begrenset kunnskap om hvordan de ulike
satsingene/tiltakene hadde virket sammen. Kom-
munene Guovdageainnu/Kautokeino, Hammer-
feastta/Hammerfest og Unjarga/Nesseby har
deltatt i utviklingsarbeidet som modellkommu-
ner. Prosjektet skulle bidra til et samlet og sam-
ordnet tjenestetilbud innenfor fagomradene
barnehage, grunnoppleering, barnevern, helse,
sosiale tjenester og arbeidsliv. Mélet var & finne
gode tiltak som bidrar til at flere fullferer videre-
gaende oppleering pa sikt. Dette skulle oppnas
gjennom bedre samhandling mellom regional
stat (Fylkesmannen/Statsforvalterne) og kom-
munene.

NORCE har oppsummert erfaringene fra de
tre modellkommunenes deltakelse i prosjektet.!

Boks 3.8 0-24-samarbeidets regionale prosjekt i Finnmark

Prosjektet avdekket blant annet at flere statlige
hjelpere ofte er involvert i de samme kommu-
nene, uten at dette er godt koordinert, og i
enkelte tilfeller kan de sta i direkte konkurranse
om kommunens tid og oppmerksomhet. Pro-
sjektet forte til at kommunene har fatt loftet sam-
arbeid om utsatte barn og unge i det kommunale
systemet, og det er skapt arenaer for samhand-
ling og samordning.

Styringsgruppen for 0-24-samarbeidet og

Fylkesmannen i Troms og Finnmark vil trekke
frem folgende leerdommer til fremtidige sats-
inger:

— eierskap, ledelse og stabilitet

— kompetanse og samarbeid

—  brukermedvirkning

— mange statlige satsinger samtidig kan hindre

effektiv maloppnéelse

1 Nygaard V. 0-24-samarbeidet i Finnmark — en erfarings-

oppsummering 2018-2020. Bergen: NORCE samfunn,
2020.

Overnevnte utfordringer gjor seg ogsd gjel-
dende for familier med minoritetshakgrunn.® Inn-
vandrerfamilier opplever ofte barrierer i metet med
hjelpeapparatet og kan mete szerskilte utfordringer
knyttet til sprik- og kommunikasjonsproblemer.’> 8

Klart sprak er en forutsetning for at innbyg-
gerne far korrekt og Kklar informasjon om sine ret-
tigheter og plikter og inviteres til & delta i utfor-
mingen av politikk, ordninger og tjenester, jf.
instruks om statens kommunikasjonspolitikk.”
Derfor startet staten i 2009 en omfattende satsing
pa Klart sprak. De siste drene ble arbeidet koblet
bedre mot digitalisering og Klart juridisk sprak.

6 Demiri AS, Gundersen T. Tjenestetilbudet til familier som
har barn med funksjonsnedsettelser. NOVA-rapport nr. 7/
16. Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring, 2016.

0-24-samarbeidet. Bedre informasjon og mer samordnede
og koordinerte tjenester for barn og unge med nedsatt
funksjonsevne og deres familie. Rapport fra arbeidsgruppe
i 0-24-samarbeidet. Oslo: Bufdir, 2019.

Berg B. Dobbelt sérbar — minoritetsfamilier med funksjons-
hemmede barn. I: Tessebro J, Wendelborg C, red. Opp-
vekst med funksjonshemming - Familie, livslep og over-
ganger. Oslo: Gyldendal Akademisk 2014.

Statens kommunikasjonspolitikk. Fastsatt av Fornyings- og
administrasjonsdepartementet 16. oktober 2009. https://

www.regjeringen.no/no/dokumenter/statens-kommunika-
sjonspolitikk/id582088/.

Krav om klart sprak er foreslatt lovfestet i sprak-
loven og i forvaltningslovutvalgets utredningl’.
Dette begrunnes med demokrati og rettssikker-
het, med maélet om mer effektive og brukervenn-
lige tjenester og med at Kklart sprak bidrar til tillit
til forvaltningen. Digitaliseringsdirektoratet og
Sprakradet star bak nettsiden klarsprak.no, hvor
forvaltningen kan finne mange verktey og tips for
Klarsprakarbeidet.

Arbeidet med klart sprik er et kontinuerlig og
langsiktig arbeid. Regjeringen har i Nasjonal
helse- og sykehusplan gitt de regionale helsefore-
takene i oppdrag & iverksette tiltak for & gjore inn-
kallinger til time og informasjon om rett til helse-
hjelp lettere a forsta.

Arbeids- og velferdsforvaltningen har mange
brukere som ikke har norsk som morsmal, eller
som av andre grunner trenger & fa informasjon pa
en lettfattelig mate. Nav har en handbok med
spriklige retningslinjer. Det er ogsad gjort
endringer i en rekke standardvedtak, slik at det
skal veere lett for den vedtaket gjelder, & forsta hva
vedtaket gar ut pa, og hva som er begrunnelsen for
det. Arbeidet med Klart sprak pagar kontinuerlig.

10 NOU 2019: 5 Ny forvaltningslov — Lov om saksbehand-
lingen i offentlig forvaltning (forvaltningsloven)
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Kommunal- og moderniseringsdepartementet
har mellom 2015 og 2020 stottet programmet
Klarsprak i kommunesektoren i regi av KS. I lopet
av programperioden har over 200 kommuner og
fylkeskommuner deltatt pad kurs eller mottatt
stette. KS har blant annet utviklet nye verktey
som kan brukes av hele forvaltningen, for eksem-
pel en veiledning som skal hjelpe til 4 lage et uni-
verselt utformet nettsted, ogsa spraklig.!! Kom-
muner har en plikt til 4 legge til rette for tilgang til
informasjon jf. kommuneloven § 4 forste ledd. I
forarbeidene legges det til grunn at «forpliktelsen
om tilrettelegging innebeerer at kommunen skal
bruke et klart sprak som er tilpasset de forskjel-
lige malgruppene».12

Forenkling av dokumentasjonskrav

Familier med barn med behov for et sammensatt
tjenestetilbud mé oppfylle mange krav om doku-
mentasjon fra ulike instanser (kommunale og stat-
lige helsetjenester, omsorgstjenester og avlast-
ning, skole, transport, hjelpemiddelsentral og
arbeids- og velferdsforvaltningen) for rett til ulike
tjenester. Bakgrunnen for dokumentasjonskra-
vene er at nar innbyggere mottar ytelser eller tje-
nester fra det offentlige, m&d myndighetene forsi-
kre seg om at dette er ytelser og tjenester den
enkelte faktisk har rett til. Kravene til dokumenta-
sjon varierer, bade med hensyn til innhold og hyp-
pighet. Regjeringen vurderer om den dokumenta-
sjon som kreves, hvor ofte og pa hvilken mate,
star i rimelig forhold til den aktuelle tjenesten/
ytelsen og vilkarene for den. Departementene og
flere underliggende etater gjennomgar en rekke
dokumentasjonskrav og vurderer om det kan gjo-
res forenklinger gjennom a
— kreve enkelte typer dokumentasjon sjeldnere
— kreve mer dokumentasjon samtidig
— gjenbruke innhentet dokumentasjon pa tvers
av tjenester/etater
— tydeliggjore hva som skal dokumenteres, og
hvorfor

Dette er et lopende arbeid, som prioriteres ogsa i
2021. P4 noen omréader er det allerede gjort for-
enklinger. Et eksempel pa dette er at Helse- og
omsorgsdepartementet foretok forenkling av
dokumentasjonskravet for a fa stenad til dekning

11 KS. Klart sprak for flest mulig. 2018. https://www.ks.no/
fagomrader/digitalisering/utviklingsprosjekter/Kklart-
sprak-i-kommunesektoren/ressurser/Kklart-sprak-for-flest-
mulig/.

12 Prop. 46 L (2017-2018) Lov om kommuner og fylkeskom-
muner (kommuneloven) kapittel 7.4.2.

av utgifter til undersokelse og behandling hos
logoped og audiopedagog med virkning fra 1.
januar 2017. Et annet eksempel er Arbeids- og
sosialdepartementets forslag til endringer i folke-
trygdloven kapittel 8 og 9. Forslagene innebarer
blant annet forenklinger knyttet til krav til lege-
erkleeringer ved seknad om pleiepenger. Det
vises til Prop. 104 L (2020-2021). Arbeids- og vel-
ferdsforvaltningen arbeider kontinuerlig med
forenkling av rutiner for dokumentasjon, og i alle
nye lgsninger skal det gis tydelig informasjon om
hvilken dokumentasjon som er nedvendig nér,
og hvorfor. Okt bruk av e-konsultasjon i kontakt
mellom helsetjenestene og pasienter og deres
familier forenkler arbeidet med & fremskaffe
nedvendig helsedokumentasjon til bruk i kom-
munale og statlige helsetjenester, omsorgstje-
nester og avlastning, skole, transport, hjelpemid-
delsentral og arbeids- og velferdsforvaltningen.
Transportordninger for personer med nedsatt
funksjonsevne (TT-ordningen) er et fylkes-
kommunalt ansvar, og flere fylker arbeider aktivt
med forenklinger, blant annet i forbindelse med
digitalisering av seknadsprosesser. Bevisstheten
rundt forenkling av dokumentasjonskrav har gkt.
Regjeringen vil opprettholde oppmerksomheten
pa dette omradet i dialogen med underliggende
etater og vil blant annet be etatene rapportere
om arbeidet med slike forenklinger. Videre vil
muligheter for forenklinger i regelverket bli vur-
dert pa flere omréader. Det er et mal at en skal
slippe regelmessig 4 matte dokumentere at
varige tilstander fortsatt er varige.

Klager

Retten til 4 klage pa et vedtak fra kommunen fol-
ger av forvaltningsloven, pasient- og brukerrettig-
hetsloven og helse- og omsorgstjenesteloven. Det
er kommunen som er forste klageinstans. Dersom
kommunen opprettholder sitt vedtak, skal klagen
behandles av statsforvalteren (tidligere fylkes-
mannen). Det er lite kunnskap om hvordan kom-
munene som forste instans behandler klager. Det
er derfor behov for ekt kunnskap om hvordan
kommunene veileder foreldrene om klagerettig-
hetene deres, og hvordan kommunen som ferste-
instans behandler klagene.

Det er videre behov for mer erfaringsutveks-
ling og drefting mellom statsforvalterne for a
sikre mer enhetlig praksis i klagesaksbehandlin-
gen. Helse- og omsorgsdepartementet vil be
Helsetilsynet legge til rette for mer erfarings-
utveksling og drefting mellom statsforvalterne.
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Bolig

Gode boliger og et godt bomilje er viktig for at
man skal kunne greie seg mest mulig selv, uten &
veere avhengig av andre, og for 4 fremme aktiv
deltakelse i samfunnet.!® I Granavolden-plattfor-
men star det at regjeringen vil sikre at det finnes
et boligtilbud for personer med nedsatt funk-
sjonsevne, og pilegge kommunene 4 tilrette-
legge overgangen fra barndomshjem og over i
egen bolig.

Alle trenger et trygt hjem — Nasjonal strategi for den
sosiale boligpolitikken

Hosten 2020 la regjeringen frem Alle trenger et
trygt hjem — Nasjonal strategi for den sosiale bolig-
politikken (2021-2024). Gjennom den sosiale
boligpolitikken ensker regjeringen a forebygge at
folk far boligproblemer, og gi hjelp til dem som
ikke selv klarer 4 skaffe og beholde en egnet
bolig.

Malet er Kklart: Alle skal kunne skaffe og
beholde en egnet bolig. De som ikke klarer det
selv, skal fi den hjelpen de trenger. Et viktig inn-
satsomrade i strategien er at personer med funk-
sjonsnedsettelse pa lik linje med andre skal kunne
velge hvor og hvordan de skal bo.

Forslag om ny boligsosial lov som klargjor
kommunenes ansvar

Staten har gjennom sosialtjenesteloven, helse- og
omsorgstjenesteloven og bostetteloven gitt kom-
munene noen fa lovpalagte oppgaver pa det bolig-
sosiale feltet. Hvilke forpliktelser kommunen
egentlig har pa feltet, er lite tydelig, bade for det
offentlige og for brukerne.

Regjeringen har derfor sendt pa hering et for-
slag om en ny lov som klargjer kommunenes
ansvar overfor vanskeligstilte pad boligmarkedet.
Formalet med lovforslaget er & fi en heyere
maloppnéelse i det boligsosiale arbeidet. Et klarere
regelverk pé det boligsosiale feltet vil kunne bidra
til at flere vanskeligstilte far nedvendig hjelp. For-
slaget skal ogsé bidra til en mer likeverdig tjeneste-
yting i kommunene, slik at innbyggerne kan for-
vente et noenlunde likt niva pd den hjelpen som til-
bys, uavhengig av oppholdskommune.

13 Kittelsaa A. Boligen — hjem og arbeidsplass. I: Tessebro J,
red. Omfattende tjenester i andres hjem: brukeres, ansat-
tes og kommuners perspektiv. Oslo: Universitetsforlaget,
2019: 95-118.

Lovforslaget innebaerer i hovedsak en presise-
ring av det ansvaret kommunene allerede har for
det boligsosiale arbeidet. Loven vil blant annet
fastsette at kommunen skal serge for samarbeid
pa tvers av sektorer og samordning av sine tjenes-
ter, ha oversikt over behovet for bade ordinzre og
tilpassede boliger for vanskeligstilte pa boligmar-
kedet og gi individuelt tilpasset bistand til vanske-
ligstilte pd boligmarkedet. Kommunenes handle-
frihet til & finne gode tilpassede lgsninger for den
enkelte skal ogsa ivaretas. Horingsfristen er 15.
mars 2021.

@kt bruk av startlan til personer i mdlgruppen

Regjeringen vil at alle som ensker det, skal kunne
eie egen bolig. Forutsetningene for stabile og
trygge boforhold er storre for dem som eier enn
for dem som leier bolig. Startlanet er regjeringens
viktigste virkemiddel for 4 hjelpe flere fra leie til
eie. Startlan kan brukes bade til kjop og oppfering
av bolig og til utbedring og tilpasning av bolig.
Dette kan gjore det enklere for familier a skaffe en
mer egnet bolig eller bli boende i boligen sin nér
de far et barn med behov for tilpasset bolig. Etter-
sporselen etter startlan har okt de seneste arene.
Som et tiltak i mote med koronapandemien ble
lanerammen okt fra 16 til 21 milliarder kroner i
2020. I 2021 er lanerammen pa 20 milliarder kro-
ner, der startlan har heyest prioritet. Startlanet
har forsteprioritet innenfor Husbankens lane-
ramme, og vi anslar at det i 2021 vil bli gitt om lag
13 milliarder kroner i startlan til rundt 8000 hus-
stander.

Startlan er ogsa et viktig virkemiddel for 4 til-
rettelegge overgangen fra foreldrehjem til egen
bolig for personer med funksjonsnedsettelse.
Eierandelen blant utviklingshemmede er sarlig
lav. Utfordringene med a4 oke eierandelen kan
forst og fremst knyttes til hvordan virkemidlene
brukes, og i mindre grad til virkemidlene selv.
Béade kommuner og parerende erfarer at det ikke
er nok kunnskap om velfungerende boligprosjek-
ter for malgruppen eller om hvilke muligheter
som ligger i de ulike virkemidlene. Regjeringen
har bedt Husbanken om 4 bidra til & ske kommu-
nenes kunnskap om hvordan de i sterre grad kan
bistd utviklingshemmede som ensker det, med &
etablere seg i eid bolig.

Nye leie-til-eie-modeller for utviklingshemmede

Enkelte opplever overgangen fra foreldrehjem til
egen bolig som utrygg. Det er derfor viktig & ha
muligheter til 4 prove seg frem, for eksempel gjen-
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nom 4 leie bolig i en kortere periode. Alternativt
kan man starte med 4 leie for deretter & kjope den
samme boligen. Husbanken skal sammen med én
eller flere kommuner vurdere nye leie-til-eie-
modeller for utviklingshemmede.

Kunnskap om utviklingshemmedes bosituasjon

Husbanken vil i samarbeid med brukerorganisa-
sjoner og kommuner fa utarbeidet en ny nasjonal
kartlegging av sentrale forhold ved bosituasjo-
nen for personer med utviklingshemming. Dette
arbeidet vil bli gjort i 2021. Videre vil Hus-
banken underseke mulighetene for lepende
kartlegging, slik at effekten av tiltakene kan
males lopende.

Boligradgivning

Personer med funksjonsnedsettelse har ulike
onsker og behov. Det er derfor nedvendig a sikre
at det finnes god oppleering og kunnskap om alle
forhold knyttet til det & bo. Oppleering mé gis bade
til dem det gjelder, til foreldre og andre stotte-
spillere og til fagfolk i kommunene.

Husbanken har en viktig rolle i & veilede kom-
munene pa dette omradet. Husbanken vil i sam-
arbeid med brukerorganisasjoner og kommuner
utvikle og oppdatere veiledning, blant annet pa
Veiviseren.no.

Innovasjonsprosjektet Det gode nabolag i Beerum
kommune handler om & kombinere omsorgsboli-
ger, boliger for forstegangsetablerere under 35
ar, familieboliger for startslinsmottakere og
ordinzere boliger i ett boligprosjekt. Kommunen
samarbeider med Husbanken om & tilrettelegge
for utbygging av ca. 70 boliger organisert som
borettslag, hvor 75 prosent av kjepesummen
finansieres ved lan fra Husbanken. Kommunen
har solgt eiendommen med feringer for beboer-
sammensetning til en privat akter, som utvikler,
omregulerer, bygger og selger boligene.

I Det gode nabolag legges det til rette for
attraktive fellesarealer som fremmer fellesskap

Boks 3.9 Det gode nabolag

mellom beboerne for blant annet & forebygge
ensomhet. Det er avgjerende at volumet av de
ordineere boligene er av en slik sterrelse at pro-
sjektet fremstir som et ordinaert boligprosjekt
som fremmer inkludering.

Beboere i prosjektets omsorgshboliger kan
velge om de vil eie selv eller leie. Ved eie vil kom-
munen gi investeringstilskudd fra Husbanken
som prisrabatt. P4 denne maéten er kjop av
omsorgsboliger fullfinansiert.!

1 Veiviseren: Det gode nabolag — Veiviseren og Bearum
kommune: Det gode Nabolag | Innovasjonsprisene |
Baerum kommune (baerum.kommune.no).
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4 Sjefiegetliv

4.1 Regjeringens mal

Alle skal sikres grunnleggende behov uavhengig
av bosted, diagnose, personlig ekonomi, kjenn,
etnisk bakgrunn og den enkeltes livssituasjon.
Samtidig er det en erkjennelse at mange meoter
barrierer som hindrer dem i 4 delta i samfunnet.
Regjeringens visjon i trdd med strategien Et
samfunn for alle er et samfunn der alle kan delta,
bidra og leve et fritt og selvstendig liv.

Det er et mél at den enkelte skal ha valgmulig-
heter og mulighet til medvirkning og medbestem-
melse. Medbestemmelse og brukerinvolvering er
helt vesentlig for at den enkelte skal fa tjenester
tilpasset sine behov. Mennesker med funksjons-
nedsettelse skal veere inkludert og kunne delta i
samfunnet gjennom hele livslopet. Mennesker
med funksjonsnedsettelse skal ha selvbestem-
melse og innflytelse i daglige aktiviteter og tilbud
slik at de kan ta ansvar for eget liv.

Det handler om & veere sjef i eget liv.
Regjeringen vil bekjempe diskriminering og
fremme universell utforming. Det er serlig pa
samfunnsomradene utdanning og arbeidsliv at en
styrket innsats for likestilling vil ha effekt for
enkeltindivider og i sin tur ogsé for samfunnet.

Gjennom Likeverdsreformen ensker regjer-
ingen & legge til rette for et samfunn hvor familier
som har eller venter barn med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse, skal veere sjef i
eget liv. A veere sjef i eget liv innebaerer
— medbestemmelse og mestring
— &penhet og kunnskap
— trygghet og tilherighet
— reell likestilling

4.2 Gjennomfgrte og pagaende tiltak

Regjeringen markerte oppstarten av arbeidet
med Likeverdsreformen i august 2019. Det er
iverksatt flere tiltak og utredninger som har
betydning for Likeverdsreformen. Nedenfor
omtales tiltak som er igangsatt, samt pagdende
satsinger og tiltak som er relevante for & bidra til
at familier som har eller venter barn med alvorlig

sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse, kan
veere sjef i eget liv.

Handlingsplan for mennesker med funksjons-
nedsettelser

Regjeringen har lagt frem en handlingsplan for
likestilling av personer med funksjonsnedsettelse.
Handlingsplanen inneholder 85 ulike tiltak. Pla-
nen har blitt til i samarbeid mellom atte departe-
menter, som alle har et ansvar og en tidsramme
for & folge opp tiltakene pa sine fagfelt.
De 85 tiltakene i planen henger sammen og er
delt inn i ni temaer:
— tiltak for selvbestemmelse,
deltakelse og inkludering
— tiltak for bedre samordning nasjonalt og inter-
nasjonalt
— tiltak for et likestilt utdanningstilbud
— ftiltak for et likestilt arbeidsliv
— ftiltak for likestilte helse- og omsorgstilbud
— tiltak for ekt deltakelse innen kultur og fritid
— tiltak innen kompetanseheving og veiledning
— tiltak innen kunnskapsutvikling og forskning
— ftiltak for trygghet og sikkerhet

medvirkning,

Satsingsomradene henger tett sammen. Vi vet at
utdanning og god helse egker mulighetene i
arbeidsmarkedet, og at barn som er inkludert i
skolen, deltar mer i aktiviteter pé fritiden.

Handlingsplanen felger opp FNs konvensjon
om rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne (CRPD) og anbefalingene fra CRPD-
komiteen avgitt varen 2019. Planen gjelder for
perioden 2020-2025 og er dynamisk. Nye tiltak
som fremmer likestilling og deltakelse, vil bli
inkludert i handlingsplanperioden.

#deterhat-kampanjen

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir)
har fatt i oppdrag a utarbeide en kampanje om hate-
fulle ytringer rettet mot personer med funksjons-
nedsettelse (#deterhat-kampanjen). Hensikten med
kampanjen er 4 skape bevissthet om at hatefulle
ytringer og hatkriminalitet mot personer med
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Hosten 2020 fikk Funksjonshemmedes Fellesor-
ganisasjon (FFO) stette fra Stiftelsen Fritt Ord til
prosjektet Bilder fra en pandemi. 1 prosjektet for-
teller FFO historien til fire mennesker fra ulike
landsdeler, med ulike funksjonshemminger, og
hvordan pandemien har pavirket livet deres.

Prosjektets andre del er stottet av Stiftelsen
Dam og innebarer en utenders fotoutstilling pa
Radhusplassen i Oslo. Utstillingen skal dpnes pa
ettdrsdagen til nedstengningen av Norge 12.
mars 2021 og skal i utgangspunktet henge i 14
dager (dette kan bli forlenget).

Med prosjektet ensker FFO & lofte frem en
gruppe som lett blir glemt, og lofte den inn i den
offentlige debatten pa en levende og annerledes

Boks 4.1 Bilder fra en pandemi

mate ved bruk av foto. A synliggjere funksjons-
hemmedes perspektiver i kjelvannet av korona-
pandemien vil tilfore den offentlige samtalen vik-
tig bredde, da denne gruppen lett gar under
radaren.

Funksjonshemmede har rett til & delta i sam-
funnet pa lik linje med andre og har beskyttelse
mot diskriminering i blant annet lov om likestil-
ling og diskriminering. Pandemien og smitte-
verntiltakene har satt dette pa spill, noe vi
onsker a fa pa agendaen og problematisere.

Kilde: Stiftelsen Dam - https://www.dam.no/prosjekter/bil-
der-fra-en-pandemi/

funksjonsnedsettelse faktisk finner sted, og at det
er hat. Denne kampanjen ble lansert i desember
2020.

Brukermedvirkning

Brukere har rett til & medvirke, og tjenestene har
en plikt til 4 involvere brukeren. Bruker-
medvirkning er viktig av flere grunner — bade for
brukeren selv og som et virkemiddel for & for-
bedre og kvalitetssikre tjenestene. Ved & involvere
brukerne pad systemniva kan en bidra til bedre
treffsikkerhet i utformingen av tjenestene.
Brukerorganisasjonene er sentrale samarbeids-
partnere for velferdstjenestene nar det omhandler
utvikling og forbedring av tjenestene. De bidrar til
4 ivareta sine medlemmers interesser gjennom &
bruke sine erfaringer og sin kunnskap i ulike fora,
som erfaringskonsultenter, i brukerrad, gjennom
likepersonsarbeid mv.

I tillegg er brukerorganisasjonene viktige stot-
tespillere for sine medlemmer. Gjennom bruker-
organisasjoner kan foreldre og barn og unge
komme i kontakt med andre som har lignende
utfordringer, og kan dele erfaringer og kunnskap
som gjor hverdagen lettere 4 mestre.

For & stette oppunder dette viktige arbeidet gis
det stotte til organisasjonene over statsbudsjettet,
blant annet gjennom
— tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner.

Formalet med denne tilskuddsordningen er &

legge til rette for deltakelse i organisasjoner for

personer med funksjonsnedsettelse og 4 legge

til rette for at organisasjonene kan drive
interessepolitisk arbeid og likepersonsarbeid
og gi et tilbud til egne medlemmer. Frivillige og
demokratiske nasjonale organisasjoner av og
for personer med funksjonsnedsettelse kan
seke pa ordningen. Ordningen gjelder driftstil-
skudd og skal ga til oppgaver som er en del av
den interne og eksterne kjernevirksomheten i
organisasjonene, i samsvar med vedtekter, for-
mal og aktivitetsplaner. Tilskuddet forvaltes av
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet.

—  grunntilskudd til hovedorganisasjonene for funk-
sjonshemmede: Kunnskapsdepartementet gir et
grunntilskudd til hovedorganisasjonene for
funksjonshemmede, FFO, SAFO og Unge funk-
sjonshemmede, som forvalter tilskuddet pa
vegne av sine medlemsorganisasjoner. Til-
takene skal i hovedsak veere knyttet til Statpeds
fagomrader innen syn, hersel, sprak og tale,
kombinert syns- og herselstap, ervervet hjerne-
skade og sammensatte laerevansker. Det er et
mal at ordningen skal medvirke til at funksjons-
hemmede barn, unge og voksne fiar en opp-
leering som er bedre tilpasset deres seerskilte
behov i barnehage og grunnoppleering. Til-
skuddet forvaltes av Utdanningsdirektoratet.

— stotte til frivillige barne- og ungdomsorganisa-
sjoner: De frivillige barne- og ungdomsorganisa-
sjonene er viktige akterer for a sikre deltakelse
for barn og unge, og de skaper arenaer for med-
virkning og demokratisk praksis. Tilskudd til fri-
villige barne- og ungdomsorganisasjoner gar til
nasjonal og internasjonal grunnstette og til



2020-2021

Meld. St. 25 45

Likeverdsreformen

driftsstette til LNU, Ungdom og Fritid og Unge
funksjonshemmede. Grunnstetten skal blant
annet legge til rette for at barn og ungdom deltar
i barne- og ungdomsorganisasjonene, og sikre
organisasjonene som arena for aktivitet, felles-
skap, medvirkning og erfaringer med demokra-
tiske spilleregler. Tilskuddet er regulert i for-
skrift fastsatt av Barne- og familiedepartementet
og fordeles av Fordelingsutvalget.

«Alminnelig» informasjon

Undersokelser viser at «alminnelig» informasjon
ofte blir nedprioritert eller oversett overfor barn
og unge med funksjonsnedsettelse. Dette kan
gjelde temaer som seksualitet, vold og overgrep,
deltakelse pa fritidsaktiviteter og tilrettelegging av
kosthold.! Barn og unge med funksjons-
nedsettelse har samme behov som alle andre ung-
dommer for & leere om seksualitet, voksenlivet,
psykisk helse, arbeidsliv mv.

At alle elever har krav pé en likeverdig og til-
passet oppleering, er et overordnet prinsipp i sko-
len. Det betyr at oppleeringen ma veere tilgjengelig
for alle, og at alle skal f4 gode muligheter for
leering, mestring og utvikling. Regjeringen har
gjennom fagfornyelsen loftet temaer som psykisk
helse og livsmestring. Alle laereplaner for de gjen-
nomgaende fagene i grunnskolen og videre-
géende oppleering er fra august 2020 fornyet i trad
med Meld. St. 28 (2015-2016) Fag — Fordypning —
Forstaelse — En fornyelse av Kunnskapsloftet. 1 det
nye laereplanverket (LK20) er folkehelse og livs-
mestring ett av tre tverrfaglige temaer som skal
bidra til kompetanse som fremmer god psykisk og
fysisk helse, og som gir muligheter til 4 ta ansvar-
lige livsvalg. Videre er kunnskap om kropp, identi-
tet, grensesetting og seksualitet integrert i flere
kompetansemal pa tvers av klassetrinnene i leere-
planen.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet har
laget en egen samleside med informasjon om ret-
tighetene til personer med funksjonsnedsettelse.?
Pa siden kan man finne informasjon pa alle sam-
funnsomrader, og det er egne sider om temaer som
fritid, helse- og omsorgstjenester, bolig og rettssik-
kerhet. Pa temasidene vises det til lovfestede rettig-
heter, i tillegg til relevante artikler i CRPD.

1 Hyor skal man begynne? Et utfordringsbilde blant familier

med barn og unge som behever sammensatte offentlige tje-
nester. IS-2858. Oslo: Helsedirektoratet, 2020.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet: Rettighetene til
personer med utviklingshemming (bufdir.no).

Universell utforming - kunnskapsutvikling, kompe-
tanseheving og informasjon

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet forvalter
tilskuddsordningen Universell utforming — kunn-
skapsutvikling, kompetanseheving og informasjon
pa vegne av Kulturdepartementet. Formalet med
tilskuddsordningen er a utvikle og styrke gjen-
nomferingen av universell utforming som sam-
funnskvalitet og a4 bedre livskvalitet og likestilling
for personer med funksjonsnedsettelse. Mal-
grupper for ordningen er statlige, fylkeskommu-
nale, kommunale og private institusjoner og virk-
somheter, stiftelser, forskningsinstitusjoner og
organisasjoner. Det kan gis stette til tiltak som
bidrar til
— forskning og kunnskapsutvikling pad omréadet
universell utforming
— nyskaping i form av produkt-, plan- eller syste-
mutvikling innen universell utforming
— kompetanseheving og effektiv spredning av
informasjon om universell utforming

Det gis ikke tilskudd til bygge- og oppgraderings-
prosjekter.

Tiltak for & bedre levekarene og livskvaliteten til
personer med funksjonsnedsettelse

Formélet med denne tilskuddsordningen er &
bedre levekérene for og livskvaliteten til personer
med funksjonsnedsettelser. Tiltak som bidrar til
inkludering av personer med funksjonsnedsettelse
i utdanning og arbeid, er sammen med tiltak som
bidrar til kunnskap og bevisstgjering om CRPD,
prioritert i 2021. Det kan gis stette til aktiviteter
som er rettet inn mot 4 medvirke til debatt og
holdningsendringer, skape deltakelse og generere
og spre kunnskap, og til tiltak som er rettet direkte
inn mot 4 bedre levekar og livskvalitet for personer
med funksjonsnedsettelse. Tilskuddet forvaltes av
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet.

Tilrettelegging og tilpasning

Hjelpemidler og tilrettelegging kan kompensere
for funksjonsnedsettelse. NAV Hjelpemiddelsentral
har et overordnet og koordinerende ansvar for for-
midling av hjelpemidler til funksjonshemmede over
folketrygden. De skal bidra til likeverdig og helhet-
lig problemlosning for funksjonshemmede gjen-
nom tekniske og ergonomiske tiltak. I tillegg er
NAV Hjelpemiddelsentral ressurs- og kompetanse-
senter for offentlige instanser og andre som har
ansvar for & lese funksjonshemmedes utfordringer,
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Mange barn som kommuniserer gjennom tegn-
sprak, har de siste arene opplevd faerre sosiale
arenaer hvor de kan mete likepersoner og
snakke flytende tegnsprak med hverandre. Koro-
napandemien har forverret situasjonen ytter-
ligere.

Norges Doveforbund har derfor startet pro-
sjektet Styrke barns tegusprakmilio under kre-
vende forhold. Gjennom prosjektet vil de igang-
sette et tilbud til deve barn og deres neermiljo for
a styrke deres tilgang til et tegnsprakmilje gjen-
nom strukturert personlig kontakt og samhand-
ling. Prosjektet vil tilby deve barn og deres neer-

Boks 4.2 Styrke barns tegnsprakmilje under krevende forhold

personer personlig kontakt med voksne deve
som har tegnsprak som ferstesprak, og som har
erfaring med arbeid med barn og unge og under-
visning pé tegnsprak, med digital stette fra Sign-
Labs plattform.

Malet er a styrke barns tilgang til tegnsprak-
miljeer/tegnspraklikepersoner gjennom denne
samhandlingen, gjennom direkte kontakt med
bade barna og deres neerpersoner (foreldre,
lerere, sesken eller andre neaerpersoner).

Kilde: Stiftelsen Dam (Stimuleringsprogrammet for helse-
frivilligheten)

der hvor tekniske og ergonomiske lgsninger kan
veere aktuelt. For & kunne gi barn og unge med
funksjonsnedsettelse et godt tilbud kreves god fag-
og samhandlingskompetanse mellom forstelinje-
tienesten i kommunene, hjelpemiddelsentralene og
hjelpeapparatet for ovrig.

For at barn og unge med funksjonsnedsettelse
skal fa like muligheter til vekst, leering og utvik-
ling som andre barn og unge, ma det legges til
rette for det. Arbeids- og velferdsetaten (Nav) kan
over folketrygden yte hjelpemidler til dagliglivet
til barn som har fatt sin funksjonsevne varig og
vesentlig nedsatt. Med «hjelpemidler» menes pro-
dukter som er egnet til direkte 4 avhjelpe, erstatte
eller kompensere for en funksjonssvikt, og som er
spesiallaget eller spesialtilpasset for personer med
funksjonsnedsettelse.

NAYV Hjelpemiddelsentral formidler hjelpemid-
ler for 4 redusere praktiske utfordringer knyttet til
dagliglivets aktiviteter, herunder barnehage,
skole og opplaering. Det kan gis stenad til hjelpe-
midler for & kunne se, hore, kommunisere, sitte,
forflytte seg og gjore skolearbeid. Disse rettighe-
tene kan mottakeren ta med seg videre i heyere
utdanning og arbeidsliv under ordningen «hjelpe-
midler til arbeid og utdanning».

Barn og unge under 26 ar kan fi hjelpemidler
til trening og stimulering for & opprettholde og
bedre motorisk og kognitiv funksjonsevne. Hjelpe-
midler til lek og sport méa vaere nedvendig og hen-
siktsmessig for en normal aktivitet og utvikling.

Det har de senere arene vert en utstrakt sat-
sing pa & gi barn og unge et godt tilbud pa hjelpe-
middelomradet. Fra juli 2014 ble det gjeninnfert

rett til PC fra folketrygden for elever med lese- og
skrivevansker. I 2012 ble tildelingskriteriene for
stenad til bil i gruppe 2 (kassebil) utvidet til &
omfatte barn og unge med sterkt begrenset gang-
funksjon (selv om de ikke var avhengig av heis
eller rampe for & komme seg inn og ut av bilen),
dersom det er nedvendig for & medbringe hjelpe-
midler. Fra 2015 ble dette gjort gjeldende ogsa for
personer over 18 ar. Fra 2019 ble ordningen ytter-
ligere utvidet til ogsa & omfatte personer med uta-
gerende atferd som av trafikksikkerhetsmessige
hensyn méa skjermes fra forermiljoet. Utvidelsen
har veert malrettet, slik at transportbehovet til
barn og unge med ulike behov skal bli dekket pa
en mer hensiktsmessig og mindre belastende
maéte.

Nav jobber kontinuerlig med forbedringstiltak
for & gi brukerne bedre tjenester. Nav har siden
2018 arbeidet med ulike forsek for & fornye og for-
bedre bestillingsordningen av hjelpemidler, som
innebaerer at godkjente bestillere, eksempelvis
kommunalt ansatte ergoterapeuter, kan bestille
enkle hjelpemidler uten forutgidende seknads-
prosess. Det har blant annet inkludert en utvidelse
av produktgruppene og bruk av eksterne lagre av
statlige hjelpemidler i kommunene. I tillegg er det
igangsatt et sterre arbeid med a utvikle bedre digi-
tale lesninger pé hjelpemiddelomrédet. Dette vil gi
enklere og mer fleksibel tilgang til hjelpemidler,
inkludert produktene i bestillingsordningen.

Familier som har barn med omfattende
funksjonsnedsettelser, kan fi en fast kontakt-
person fra hjelpemiddelsentralen for a sikre mer
forutsigbare tjenester for barna.
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4.3 Ytterligere innsats

Likeverdsreformen gjennomferes i perioden
2019-2023. Enkelte tiltak er derfor under utred-
ning og vil bli rullet ut fortlepende i lopet av
reformperioden. Nedenfor omtales tiltak som er i
ferd med & bli ferdigstilt, eller som peker ut en ret-
ning for det videre arbeidet med reformen, og
som er relevante for 4 bidra til at familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, kan veere sjef i eget liv.

Medbestemmelse og selvbestemmelse

Norge ratifiserte FNs barnekonvensjon i 1991 og
gjorde i 2003 konvensjonen til norsk lov gjennom
menneskerettsloven. Her er viktigheten av barns
meninger fremhevet. Videre fremgéar barns og
unges rett til medbestemmelse og selvbestem-
melse enten i sektorlovgivningen eller at barnelo-
vens bestemmelser om medbestemmelse og selv-
bestemmelse er lagt til grunn. Erfaringer fra 0-24-
samarbeidet viser at selv om mye av dagens regel-
verk om barns rett til medbestemmelse er harmo-
nisert, er det behov for videre harmonisering og
vurdering av bestemmelsene om barns og unges
medbestemmelse og selvbestemmelse.

Barnelovutvalget avga 4. desember 2020
utredningen NOU 2020: 14 Ny barnelov. 1 forslaget
til ny barnelov foreslar utvalget et innledende ret-
tighetskapittel, der blant annet barnets rett til & bli
hert skal leftes frem. Utvalget ensker videre at
barn skal fa styrket sin rett til & bli hert pa mek-
lingsstadiet, ved at det ikke lenger stilles krav om
samtykke fra forelder. De foreslar videre en initia-
tivrett for barn, slik at de skal kunne be familie-
vernkontoret om & kalle inn foreldrene til en sam-
tale dersom barnet ensker endringer i for eksem-
pel en samveersordning. Utredningen er pé
hering, med frist 1. mai 2021.

Gjennom Likeverdsreformen ensker regjer-
ingen & legge til rette for at barn og unge skal bli
hert i saker som angar dem, og vil vurdere beho-
vet for ytterligere tiltak pa dette omradet, her-
under behov for harmonisering og behov for
informasjons- og opplaeringstiltak.

Mangfoldsutvalget

Likeverdsreformens mal om likestilling, inklude-
ring og likeverd for alle innbyggere gjelder hele
livslepet og gjelder pa alle samfunnsarenaer. For a
utrede problemstillinger og lesninger nzermere
har regjeringen satt ned et utvalg som skal utrede
hvordan vi kan sikre et samfunn som gir rom for

mangfold og annerledeshet (mangfoldsutvalget).
Utvalget skal kartlegge hvilke holdninger og
utviklingstrekk i samfunn, ekonomi og teknologi
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 personer med
funksjonsnedsettelse. Betydningen for deltakelse
i arbeidslivet skal veere sentralt.

Utvalget skal gjennomgé forskning, utrednin-
ger og foreliggende kunnskap og se pé erfaringer
med virkemiddelbruk internasjonalt. Det er viktig
4 vurdere om tiltak som har hatt god effekt i andre
land, kan ha overferingsverdi til norske forhold.
Utvalget skal vurdere og foresla tiltak og strate-
giske innsatser som kan bidra til 4 redusere for-
dommer og bidra til en bevisstgjoring av rettighe-
tene til personer med funksjonsnedsettelse gjen-
nom hele livslopet og pa alle samfunnsarenaer.
Situasjonen for familier som har eller venter barn
som kan fa behov for sammensatte tjenester, skal
inngé i denne vurderingen.

@ke kunnskapen om FNs konvensjon om rettigh-
etene til mennesker med nedsatt funksjonsevne
(CRPD)

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet er i gang
med en modell for 4 ke kunnskapen om FNs kon-
vensjon om rettighetene til mennesker med ned-
satt funksjonsevne (CRPD) i kommuner og fylkes-
kommuner. Prosjektet skal bidra til at de ansatte i
kommunene far bedre kjennskap til rettighets-
perspektivet og likestillingsperspektivet i tjenes-
ter til personer med funksjonsnedsettelse, og til at
ulike tjenester ses mer i sammenheng. Tjenester
rettet mot utviklingshemmede er et sentralt mal-
omrade i dette arbeidet. Mer konkret skal prosjek-
tet fore til okt likestilling av funksjonshemmede
gjennom kurs og oppleering om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne og om
hvordan disse rettighetene kan gjennomferes i
kommunale virksomheter.

Statsforvalteren (tidligere fylkesmannen) har
en sentral rolle i 4 utvikle et oppleeringstilbud
som en del av prosjektet og har i tildelingsbhrev
fatt et eget oppdrag. I tilknytning til denne delen
av prosjektet er det valgt ut pilotkommuner for &
utvikle modellen. Arbeidet retter seg mot bade
kommuner, fylkeskommuner, kommunale og
fylkeskommunale rad og enkeltsektorer som har
seerskilt behov for kompetanseheving. Opplaer-
ingen vil ogsd vektlegge menneskerettighets-
utfordringene til utviklingshemmede (og andre
grupper med Kkognitive eller sammensatte
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funksjonsnedsettelser) samt tilrettelegging og
tiltak som er nedvendige for & oppfylle
utviklingshemmedes menneskerettigheter.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) handler
om & gi mennesker med funksjonsnedsettelser
mulighet til & delta i samfunnet pa lik linje med
sine medmennesker. Organiseringsformen er viet
stor plass i regjeringens politiske plattform, og
regjeringen vil legge til rette for at ordningen fun-
gerer sa godt som mulig for dem som har behov
for den.

Brukerstyrt personlig assistanse er en alterna-
tiv. mite 4 organisere praktisk og personlig
bistand (personlig assistanse) pa for personer
med nedsatt funksjonsevne og stort behov for
bistand i dagliglivet, bade i og utenfor hjemmet.
Rettighetsbestemmelsen i pasient- og brukerret-
tighetsloven § 2-1 d omfatter ogsa avlastningstil-
tak for personer med foreldreansvar for hjemme-
boende barn under 18 &r med nedsatt funksjons-
evne.

Regjeringen har oppnevnt et offentlig utvalg
som skal se neermere pa BPA-ordningen i sin hel-
het. Sentrale punkter i regjeringsplattformen er
en del av utvalgets mandat. Regjeringen har blant
annet bedt utvalget om a se pa hvordan ordningen
kan utformes som et likestillingsverktey, hvordan
man kan skape storre likheter pa tvers av kommu-
negrenser, og a vurdere relevante og tilstetende
assistanseordninger pa andre arenaer. Serlig rele-
vant for personer med behov for sammensatte tje-
nester er utvalgets mandat om & vurdere hvilke til-
tak som kan iverksettes for 4 skape bedre samord-
ning mellom relevante tjenester, slik at brukerne
opplever et enhetlig tjenestetilbud med klarere
grenseflater. Utvalget skal ogsa vurdere hvordan
BPA fungerer som likestillingsverktey for barn og
unge, og vurdere grenseflatene mot andre offent-
lige tjenester som barnehage, skole og SFO.
Utvalget skal levere sin innstilling i lopet av 2021.

Handlingsplan for universell utforming

Alle skal ha like muligheter for personlig utvik-
ling, deltakelse i samfunnet og livsutfoldelse. Fri-
heten til & leve egne liv sikres gjennom et rettfer-
dig og beerekraftig samfunn. Universell utforming
er en strategi som sikrer et barekraftig og et like-
stilt samfunn gjennom tilpassing av fysiske og tek-
niske omgivelser.

Universell utforming har betydning for daglig-
livet til alle innbyggere som forbrukere av trans-

port, boliger og kommunikasjon. Personer med
funksjonsnedsettelse har sarlig nytte av den okte
tilgjengeligheten og brukbarheten av omgivel-
sene som universell utforming gir. Regjeringen
har likestilling som mal for politikken for funk-
sjonshemmede, og styrker bade universelle los-
ninger og spesielt rettede tiltak for & oppna dette.
Regjeringen vil legge frem en ny handlingsplan
for universell utforming for perioden 2021 til 2025
i2021.

Stortingsmelding om utviklingshemmedes
rettigheter

Regjeringen vil varen 2021 legge frem en melding
til Stortinget om menneskerettighetene til perso-
ner med utviklingshemming. Gjennom meldingen
onsker regjeringen & styrke muligheten personer
med utviklingshemming har til & bli hert og til &
medvirke til politikken som former livet deres. I
arbeidet med meldingen ble det gjennomfert et
eget menneskerettighetsseminar, der personer
med utviklingshemming ble invitert til 4 dele sine
erfaringer og ensker pad viktige menneske-
rettighetsomrader.

Meldingen lefter blant annet opp tilrettelagt
personlig assistanse, medvirkning, kompetanse
og ledelse som innsatsomrader for a sikre retten
til et selvstendig liv. For at den enkelte skal kunne
vaere sjef i eget liv, skal det sikres hjelp for &
dekke grunnleggende behov, og det skal sikres at
hjelpen ikke skal umyndiggjere mottakerne. Med
vekt pa en personsentrert tilneermingsmaéte i mel-
dingen skal medbestemmelse og brukermed-
virkning spille en sentral rolle i tilpassing av tje-
nester etter brukeren sitt behov. Meldingen viser
til at et felles kjennetegn for kommunene som lyk-
kes med 4 yte gode tjenester til personer med
utviklingshemming, er at de systematisk innhen-
ter innspill fra brukerne, og at innspillene videre
blir brukt til 4 tilpasse tjenestene.

Helsedirektoratet har tidligere fatt i oppdrag a
utvikle bruker- og parerendeundersokelser som
metode for & fa kunnskap om den brukeropplevde
kvaliteten i tjenestene. Meldingen til Stortinget
onsker & fore erfaringer fra dette arbeidet videre
ved 4 gjore kommunene mer bevisst pad hvordan
de kan bruke brukerundersekelsene og styrings-
data i det lokale forbedringsarbeidet.

Meldingen er utarbeidet i samarbeid mellom
relevante sektordepartementer og vil utdype og
konkretisere hva det menneskerettslige grunn-
laget, herunder selvbestemmelse, likestilling og
deltakelse, fordrer pa ulike rettighetsomrader.
Meldingen gir en tydelig retning for fremtidig
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politikk og bidrar til helhetlige beskrivelser og
analyser av dagens utfordringer pé feltet. Gjen-
nom meldingen videreforer regjeringen sitt arbeid
for 4 sikre menneskerettighetene for alle personer
med funksjonsnedsettelse.

Informasjonskampanje - redusere stigma

Mange familier som har barn med funksjons-
nedsettelse eller alvorlig sykdom, opplever
stigmatiserende holdninger, bade i samfunnet og i
mote med tjenestene. Det er ikke greit at noen blir
diskriminert eller meter stigmatiserende hold-
ninger pa grunn av funksjonsnedsettelser eller
kronisk sykdom. I noen grupper og familier med
innvandrerbakgrunner kan det vaere utfordringer
knyttet til fordommer mot barn med funksjons-

nedsettelse. Informasjon om barnets diagnose til
neere venner og familie kan veere med pd & mot-
virke fordommer og fremme en stettende og
forstaelsesfull holdning til barnet.

Gjennom apenhet og kunnskap om ulike til-
stander og funksjonsnedsettelser kan vi bidra til
mindre fordommer og negative holdninger. Vi méa
rette oppmerksomheten mot at dette er mennes-
ker og ikke en diagnose eller medlemmer av en
gruppe. Regjeringen vil derfor i samarbeid med
bruker- og parerendeorganisasjonene, vurdere a
gjennomfere en informasjonskampanje for a bidra
til &penhet og kunnskap, slik at familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, opplever trygghet, tilherig-
het og likestilling i samfunnet.
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En meningsfull hverdag
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Figur 5.1
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5 En meningsfull hverdag

5.1 Regjeringens mal

Regjeringen ensker et samfunn der alle har mulig-
heter til 4 leve et meningsfylt liv og til & delta pa den
maten de ensker. Det er et mal at flere ordinare
kultur- og fritidstilbud blir tilrettelagt slik at alle kan
benytte seg av dem, og at barrierer som hindrer
deltakelse i arbeid eller utdanning, bygges ned.

Barn og unge med funksjonsnedsettelser og
kronisk sykdom skal kunne leve et fritt og selvsten-
dig liv. En meningsfylt fritid er sentralt for leering,
mestring, helse og deltakelse i samfunnet. I trad
med Et samfunn for alle, regjeringens strategi for
likestilling av mennesker med funksjonsnedset-
telse for perioden 2020-2030, ensker regjeringen a
senke terskelen for deltakelse, slik at alle skal ha
like muligheter for en aktiv og meningsfylt fritid.

Regjeringen vil ha et samfunn der det er
muligheter for alle, og hvor alle som kan, far delta
i arbeidslivet og ta del i velstandsutviklingen.
Gjennom en aktiv arbeids- og velferdspolitikk leg-
ger regjeringen til rette for & inkludere flere i
arbeidslivet. Regjeringen vil bidra til at utsatte
grupper ivaretas, gjennom a styrke blant annet
inkluderingsdugnaden og ungdomsinnsatsen.
Regjeringen vil fore en politikk som legger til rette
for at alle barn og unge far en trygg og god opp-
vekst.

Regjeringen vil gjennom Likeverdsreformen
legge til rette for at familier som har eller venter
barn med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, skal ha en meningsfull hverdag.
Dette betyr at de skal oppleve
— trygghet og tilherighet
— apenhet og kunnskap
— tilgjengelighet og tilrettelegging

5.2 Gjennomfarte og pagaende tiltak

Regjeringen markerte oppstarten av arbeidet med
Likeverdsreformen i august 2019. Det er iverksatt
flere tiltak og utredninger som har betydning for
Likeverdsreformen. Under omtales tiltak som er
igangsatt, samt pagdende satsinger og tiltak som
er relevante for at familier som har eller venter

barn med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, kan ha en meningsfull hverdag.

Fysisk aktivitet

A veere fysisk aktiv gir glede og mestring for
mange og innebaerer ofte 4 gjore noe sammen
med andre. Fysisk aktivitet er ogsi nedvendig for
& utvikle og opprettholde god helse og livskvalitet
gjennom hele livet. Det er et mal 4 inkludere flere
barn og unge og personer med funksjons-
nedsettelser i idrett og fysisk aktivitet. I Norge har
vi god oversikt over befolkningens aktvitetsniva,
og sammenlignet med andre land har vi gode
systemer for kartlegginger basert pa objektive
malinger. Vi trenger samtidig bedre data om
eldre, om innvandrerbefolkningen og om mennes-
ker med funksjonsnedsettelser. Regjeringens
handlingsplan for fysisk aktivitet 2020-2029,
Sammen om aktive liv, inkluderer tiltak for &
videreutvikle den nasjonale kartleggingen basert
pa objektive malinger av befolkningens aktivitets-
nivd. Kartleggingen knyttet til eldre, til
innvandrerbefolkningen og til mennesker med
funksjonsnedsettelser skal styrkes.

Nasjonal tilskuddsordning for a inkludere barn
og unge

Nasjonal tilskuddsordning for a inkludere barn og
unge skal veere et virkemiddel for & bedre mulig-
hetene for at flere barn og ungdom skal fa delta
pa viktige sosiale arenaer, som ferie- og fritids-
aktiviteter, samt alternative mestringsarenaer,
uavhengig av foreldrenes inntekt og sosiale situ-
asjon. Malet med tilskuddsordningen er & mot-
virke og/eller dempe konsekvensene av fattig-
dom blant barn og unge. En evaluering av
tilskuddsordningen fra 2018 viste at tilskudds-
ordningen treffer méalgruppen og gir kommun-
ene mulighet til 4 tilby tiltak som er &pne for alle,
ikke-stigmatiserende og av god kvalitet.!

1 Flgtten T, Hansen LS. Fra deltakelse til mestring: Evalue-

ring av nasjonal tilskuddsordning mot barnefattigdom.
Fafo-rapport 2018:04. Oslo: Forskningsstiftelsen Fafo, 2018.



o2 Meld. St. 25

2020-2021

Likeverdsreformen

Boks 5.1 Aktive sammen

Aktive sammen er et arbeidsverktey for frivil-
ligsentraler, kommuner og frivillige organisa-
sjoner som viser hvordan frivillige sammen
med kommunen kan stette barn, unge og fami-
lier til & utvikle eller opprettholde tilherighet i
sosiale nettverk. Metoden viser hvordan
ansatte i kommunene kan fange opp barn,
unge og familier med behov for stette gjennom
enkel kartlegging pa for eksempel helsestasjo-
nen. Malet er a gi stotte til & kunne utvikle
gode sosiale relasjoner til andre, oppleve til-
herighet og delta i lokale fritidsaktiviteter.

Metoden vil presenteres pd Norges
frivilligsentrals hjemmeside i lepet av varen
2021.

Kilde: https://levehelelivet.frivilligsentral.no/aktivi-
tet?arbeidsmetode-aktive-sammen&Id=8454

Regjeringen vil fra 2022 sla sammen tilskudds-
ordningene Nasjonal tilskuddsordning for @ inklu-
dere barn og unge, Barne- og ungdomstiltak 1
storre bysamfunn og Stotte til oppfolgings- og los-
Sfunksjoner for ungdom til én ordning. Det legges
opp til at ordningen skal vaere tredrig. Sammen-
slaingen skal gjore seknadsprosedyren enklere
og mindre byrakratisk for kommuner, frivillige
organisasjoner og private akterer som jobber
med inkludering av utsatte barn og unge pa
lokalt niva.

Fritidskortet

Gode og trygge fritidsarenaer som gir barn rom
for 4 veere sammen, utfolde seg og fa venner, er
viktig i en god oppvekst. Likevel stir mange barn
og unge utenfor etablerte fritidsaktiviteter.
Regjeringen har derfor satt i gang et arbeid med &
utrede og preve ut en nasjonal fritidskortordning.
Fritidskortordningen skal bidra til & dekke utgif-
ter til faste, organiserte fritidsaktiviteter for barn i
alderen 6-18 ar. Malet er at flere barn og unge
skal fa mulighet til 4 delta. Formélet med utprov-
ingen er & finne ut hvordan en fritidskortordning
kan innrettes pa en treffsikker og effektiv méate
som gir flere barn og unge mulighet til 4 delta i fri-
tidsaktiviteter. Blant annet vil utprevingen gi mer
kunnskap om hvordan det ber arbeides ved siden
av fritidskortet for 4 inkludere grupper som i min-
dre grad deltar i dag, for eksempel barn og unge
med funksjonsnedsettelse.

Fritidstiltak for personer med funksjonsnedsettelse

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet forvalter
tilskuddsordningen Fritidstiltak for personer med
Sfunksjonsnedsettelse pad vegne av Kulturdeparte-
mentet. Malet med tilskuddsordningen er 4 gi det
sivile samfunnet, ved frivillige organisasjoner og
stiftelser, mulighet til & arrangere gode ferie- og
fritidstiltak for personer med funksjonsned-
settelse. Malgruppen for ordningen er personer
med funksjonsnedsettelse. Frivillige organisasjo-
ner og stiftelser med eget organisasjonsnummer
kan seke om tilskudd fra denne ordningen.

Empo TV

Empo TV er Norges forste TV-kanal for mennes-
ker med utviklingshemming. Kanalen het tidli-
gere Tellus og har hovedkvarter i Ski kommune.
Empo TV dekker nasjonale begivenheter og har
samarbeidet med og produsert innhold for og
med blant annet NRK, TV 2, TV3 og TVNorge.
To av deres reportere, Mats Sollid og Erling Due
Bergseth, er ofte 4 se pd NRK og har blant annet
rapportert fra OL.

Boks 5.2 TV-kanaler for personer med utviklingshemming

TVBRA

TV BRA er en nett-TV-kanal av og for utviklings-
hemmede tilknyttet Media City Bergen. TV BRA
bidrar til at utviklingshemmede selv kan sette
premissene for debatt og innsyn i saker som er
av seerlig interesse for dem. En slik kanal kan
ogsa gi viktig informasjon, trening og opplaering
for personer med utviklingshemming og gjere
det lettere for dem & delta aktivt ogsa pa andre
arenaer i samfunnet. Kanalen skaper ogsa
arbeidsplasser for utviklingshemmede.
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Teknologisk stette i fritidsaktiviteter for barn med
funksjonsnedsettelse og deres familier

Som del av Nasjonalt velferdsteknologiprogram gis
det tilskudd til teknologisk stette i fritidsaktiviteter
for barn med funksjonsnedsettelse og deres fami-
lier. Formaélet er & prove ut velferdsteknologi som
kan bidra til at barn og unge med funksjons-
nedsettelser enklere kan delta i og mestre fritids-
aktiviteter. Siden 2015 er det gjennomfert en
utpreving av tiltaket i seks kommuner. Nasjonal
kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser har ogsd deltatt. Utprov-
ingen i disse kommunene viser at velferdsteknologi
gir helsegevinst i form av & fremme selvstendighet
og mestring av daglige gjeremal, sosial deltakelse
og spraklige ferdigheter. I tillegg fremgér det at vel-
ferdsteknologi gir trygghet og avlastning for parer-
ende. Det er ogsa opparbeidet kompetanse, meto-
der og tjenestemodeller som er nedvendig for at
velferdsteknologiske lasninger skal bli en del av tje-
nestetilbudet til barn og unge. Erfaringene viser
ogsa at tiltaket har overferingsverdi og kan spres til
andre kommuner. Sluttrapporten fra Nasjonalt sen-
ter for e-helseforskning bekrefter erfaringene fra
prosjektet og trekker frem at velferdsteknologi til
denne maélgruppen har stor nytteverdi sa lenge bar-
nets behov settes i sentrum.

Tiltaket gar i 2021 over fra en utprevingsfase
til en sprednings- og implementeringsfase. I slutt-

rapporten gis det blant annet rad fra kommunene
som har jobbet med dette, til andre kommuner om
hva som kreves for en vellykket implementering
av velferdsteknologi for malgruppen.

Funksjonsassistanse i arbeidslivet

Funksjonsassistanse i arbeidslivet (FIA) skal sikre
forutsigbarhet hos arbeidsgivere og brukere for
nodvendig tilrettelegging og oppfelging pa
arbeidsplassen. Gjennom FIA legges det til rette
for & inkludere malgruppen i det ordinaere
arbeidslivet. FIA ble etablert som en permanent
ordning i 2014 og administreres av NAV Hjelpe-
middelsentral over Arbeids- og sosialdepartemen-
tets budsjett. Ved utgangen av desember 2020 var
det registrert om lag 250 deltakere i ordningen.

Ordningen innebaerer at en lennet assistent
bistar den enkelte funksjonshemmede med hjelp til
praktiske gjoremal i arbeidshverdagen. Funksjons-
assistanse kan gis til yrkesaktive personer som har
omfattende fysiske funksjonsnedsettelser. Fra 2014
ble ordningen utvidet til & omfatte ledsaging for
blinde og svaksynte i arbeidssituasjonen. Assistan-
sen ma vere nedvendig for at deltakeren skal
kunne veere i ordinaert lennet arbeid. Assistenten
skal ikke utfere arbeidstakerens ordinaere arbeids-
oppgaver.

Det gis tilskudd til dekning av funksjons-
assistentens lennsutgifter. Det kan ogsi gis til-

Sandnes kommune har fatt tilskudd via velferds-
teknologiprogrammet og opprettet ordningen
Fritid for alle. Malet med tilskuddsordningen er

a identifisere og preove ut kommersielt tilgjenge-

lige velferdsteknologiske lesninger, slik at barn

og unge med funksjonsnedsettelse enklere kan
delta i og mestre fritidsaktiviteter. Aktivitetene
skal stotte opp under den enkeltes habiliterings-
og rehabiliteringsprosesser. I Sandnes kom-
mune har de valgt a teste ut teknologiske lgsnin-
ger i tilrettelagte grupper, i regi av tjenestene
som gis av fysioterapeuter, ergoterapeuter og tje-
nesten Tilrettelagt fritid.

P4 bakgrunn av kartlegginger og behov er
det etablert tre grupper:

1. Tilrettelagt Pokémon Go-gruppe: Gruppen
samles en dag i uken og gar pa Pokémon-jakt.
Det er deltakerne selv som styrer, mens de
voksne er med som veiledere. Alle deltakerne

Boks 5.3 «Fritid for alle» i Sandnes kommune

far lane et nettbrett av kommunen om de
onsker det.

2. Treax Pads-gruppe: Treax Pads kan enkelt
forklares som en elektronisk versjon av aktivi-
tetsspillet Twister. Systemet bestdr av en
rekke puter (pads) i forskjellige farger, som
reagerer ved berering. Det er mange mater &
bruke Treax Pads pé i treningseyemed.

3. Tilrettelagt FIRST LEGO League (FFL)-
gruppe: I denne gruppen far deltakerne
mulighet til 4 veere med 4 bygge roboter ved &
bruke teknologi. Videre skal gruppen pro-
grammere robotene til & utfere forskjellige
oppgaver — steg for steg ved hjelp av data.
Dette krever presisjon, bruk av matte og en
stor dose tdlmodighet.

Kilde: http://www.fritidforalle.no/velferdsteknologi-paa-kul-
tur-og-fritidsarenaen-hva-er-det.6036949-359971.html
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skudd til dekning av dokumenterte ekstrautgifter
til vikar ved funksjonsassistentens sykdom, ferie
eller lignende samt til dekning av reise- og opp-
holdsutgifter til funksjonsassistent dersom dette
er nodvendig ved deltakerens arbeidsrelaterte rei-
ser.

En evaluering fra 2008 tydet pa at ordningen
bidrar til at personer med store funksjons-
nedsettelser kommer i og blir vaerende i jobb.
Alternativet for de fleste er enten ikke a jobbe
eller 4 jobbe noe redusert. Samme undersekelse
finner at FIA i hovedsak fungerer fleksibelt og
effektivt for dem som fyller kriteriene for & fa
assistanse.

5.3 Ytterligere innsats

Likeverdsreformen gjennomferes 1 perioden
2019-2023. Enkelte tiltak er derfor under utred-
ning og vil bli rullet ut fortlepende i lopet av
reformperioden. Nedenfor omtales tiltak som er i
ferd med & bli ferdigstilt, eller som peker ut en ret-
ning for det videre arbeidet med reformen, og
som er relevante for 4 bidra til at familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, kan ha en meningsfull hver-
dag.

Tidlig innsats og inkluderende fellesskap

Tidlig innsats og en inkluderende barnehage og
skole er viktige innsatsomrader for regjeringen.
Et godt tilpasset og inkluderende pedagogisk til-
bud i barnehage, skole og SFO skal bidra til 4 hin-
dre utenforskap og legge til rette for trivsel, utvik-
ling og leering. I Meld. St. 6 (2019-2020) Tett pa —
tidlig innsats og inkluderende fellesskap i barne-
hage, skole og SFO har regjeringen fremmet en
rekke tiltak som skal bidra til et godt tilpasset og
inkluderende tilbud for alle barn og elever fra bar-
nehagen av og ut videregaende opplaering.

Gjennom barnehage- og grunnoppleerings-
lopet skal elevene utvikle seg og tilegne seg
ferdigheter slik at de kan mestre eget liv. Barne-
hagen og skolen skal utvikle inkluderende felles-
skap som fremmer helse, trivsel og leering for alle.
Et raust og stettende leeringsmilje der barna og
elevene far medvirke, er grunnlaget for en positiv
kultur der elevene oppmuntres og stimuleres til
faglig og sosial utvikling.

2 Econ Poyry. Med litt bistand kan flere jobbe. Evaluering av

ordningen med funksjonsassistanse i arbeid. Econ-rapport
nr. 2008-039. Oslo: Econ Poyry, 2008.

Selv om barnehagen er en frivillig del av
utdanningslepet, gir de fleste barn i Norge i
barnehage. Barnehagen skal veere et godt sted &
vaere for barn, hvor de kan utvikle seg, leke og
leere sammen med andre barn og trygge voksne.
Barnehagen og skolen skal fremme demokrati,
mangfold og gjensidig respekt, likestilling, baere-
kraftig utvikling, livsmestring og helse. Fra 1.
januar 2021 fikk barnehagen et nytt regelverk for
barnehagemiljeet. Den nye loven skal serge for at
alle barn far en trygg og god barnehagehverdag.

Regjeringen har de siste arene tatt betydelige
grep for & oke kvaliteten i barnehage og skole og
for a legge til rette for at alle skal fi4 de samme
mulighetene til & na sitt potensial for leering og
utvikling. Barnehagene har en rammeplan som
tydeliggjor barnehagens forpliktelser, ansvar, rol-
ler og samarbeid med foreldrene. En beman-
ningsnorm og en pedagognorm skal serge for nok
og kvalifiserte ansatte. I Meld. St. 6 (2019-2020)
Tett pa - tidlig innsats og inkluderende fellesskap i
barnehage, skole og SFO varsler regjeringen at den
pa sikt vil skjerpe kravet til pedagogisk beman-
ning ytterligere til tilsvarende 50 prosent av
bemanningen. Moderasjonsordninger og ordnin-
ger med gratis kjernetid er viktig for a gi flere
mulighet til 4 sende barna i barnehagen.

For & legge til rette for et godt tilpasset opp-
leeringstilbud som tar hensyn til elevenes ulike
forutsetninger, har regjeringen blant annet innfert
en plikt for kommunene til 3 tilby intensiv opp-
leering til elever som henger etter i lesing, skri-
ving eller regning pd 1.-4. trinn. Kunnskaps-
departementet jobber med forslag til en ny opp-
leeringslov og i dette arbeidet vurderes flere av til-
takene fra Meld. St. 6 (2019-2020) Tett pa — tidlig
innsats og inkludervende fellesskap i barnehage,
skole og SFO. Departementet vurderer blant annet
4 utvide plikten til 4 tilby intensiv oppleering til
flere trinn enn 1.-4. Videre vurderer departemen-
tet & tydeliggjore PP-tjenestens mandat knyttet til
forebyggende arbeid og tidlig innsats, slik at for-
malet med PP-tjenestens oppgaver kommer tydeli-
gere fram i loven enn i dag. Departementet vurde-
rer i tillegg a presisere i loven at bare laerere kan
ha det faglige ansvaret for oppleeringen, og 4 inn-
fore en plikt for fylkeskommunene til & serge for
at elevene far en trygg og god overgang fra grunn-
skolen til videregaende oppleering. Forslag til ny
oppleeringslov sendes etter planen pa hering som-
meren 2021.

Fullfert videregdende oppleering er for mange
den viktigste faktoren for & kunne delta aktivt i
arbeids- og samfunnslivet. For noen er videre-
géende oppleering en viktig arena for 4 styrke sosi-
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ale ferdigheter og ove seg pa et sa selvstendig liv
som mulig. Med tidlig innsats helt fra barnehagen
og gjennom grunnskolen legger vi det beste
grunnlaget for at alle skal lykkes i videregdende
oppleering. Samtidig er det en utfordring i dagens
videregdende opplaering at for mange starter med
et sa svakt faglig grunnlag at de strever med 4 fa
tilfredsstillende utbytte av oppleeringen.

Tidlig innsats er derfor like viktig her som i
grunnskolen. I Meld. St. 21 (2020-2021) Full-
Joringsreformen — med dpne dorer til verden og frem-
tiden legger regjeringen frem forslag til flere tiltak
som skal gi elever og larlinger bedre tilpassede
oppleeringslep. Fullferingsreformen foreslar ogsa
flere tiltak for & styrke arbeidet med tidlige innsats
og tett oppfolging i videregdende oppleering.

Det er ogsa satset stort pa videreutdanning og
etterutdanning av lerere i bade barnehage og
skole. Hasten 2020 ble det i tillegg satt i gang et
stort og varig kompetanseloft i spesialpedagogikk
og inkluderende praksis for kommuner og fylkes-
kommuner (se Kkapittel 3.2 for neermere omtale av
kompetanseloftet). Statpeds mandat er avgrenset til
a tilby tjenester til kommuner og fylkeskommuner
knyttet til barn og elever med varige, omfattende
eller seerlig komplekse behov.

Skolefritidsordningen (SFO) er ogsa en viktig
arena for inkludering. Det er et mal om et mer
likeverdig SFO-tilbud i landet, og at flest mulig
skal kunne gi pad SFO, uavhengig av bakgrunn.
Hosten 2020 ble det innfert en nasjonal ordning
med redusert foreldrebetaling for lavinntekts-
familier og en ordning med gratis SFO for barn
med behov for saerskilt tilrettelegging pa 5.-7.
trinn. I tillegg vil regjeringen innfere en nasjonal
rammeplan for SFO som skal gi rom for lokale
variasjoner. Hvordan SFO kan bidra til en inklu-
derende praksis er et sentralt tema i ramme-
planen, og stette- og veiledningsmateriellet som
skal bli utarbeidet. Etter planen skal ramme-
planen tre i kraft skolearet 2021/22.

Inkludering i barnehage, skolen og SFO
bidrar til sosial tilherighet og fellesskap og er ser-
lig viktig for barn og unge med alvorlig sykdom,
skade eller funksjonsnedsettelse.

Overgang til ordinzert arbeidsliv eller tilrettelagt
arbeid

Overgangen fra skole til arbeidslivet kan for
mange vare krevende, jf. utfordringene som er
presentert i kapittel 2. Regjeringens mal er a
skape et mer inkluderende arbeidsliv, som er til-
gjengelig for alle som kan arbeide. Mange unge
med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-

nedsettelse opplever at det ikke er noe arbeidstil-
bud til dem nér de gér ut av skolen. Dette handler
mye om graden av samarbeid, og kvaliteten pa
samarbeidet, mellom Nav, arbeidslivet og de vide-
regaende skolene, og dels om mangel pé tiltaks-
plasser (varig tilrettelagt arbeid, VTA). Skolene
etterlyser blant annet at Nav kommer tidligere inn
i prosessen i forbindelse med overgangen fra
skole til arbeid. Regjeringen ensker a utrede hvor-
dan virkemiddelapparatet for Likeverdsreformens
malgrupper kan utvikles nér det gjelder overgan-
gen fra skole til arbeidsliv. Selv om den primeere
malsettingen er overgang til ordinaert arbeid, vil
dette trolig veere vanskelig & oppnd for mange
innen malgruppen.

Som ledd i dette har Arbeids- og sosial-
departementet gitt Arbeids- og velferdsdirektora-
tet 1 oppdrag & planlegge forsek med tiltak som
skal styrke overgangen fra skole til arbeid (her-
under overgang til VTA) for Likeverdsreformens
malgrupper. Malet er blant annet 4 hindre at unge
i malgruppen géar ut av skolen uten 4 ha et arbeids-
tilbud, noe som blant annet vil kunne fore til at de
taper de ferdighetene de har opparbeidet.

Leerekandidatordningen

Leerekandidatordningen er et individuelt tilrette-
lagt lep for de som ikke har forutsetninger for & na
kravene til fag- og svenneproven. Laerekandidater
har inngitt en individuelt tilpasset opplerings-
kontrakt for oppleering i bedrift.

I Meld. St. 21 (2020-2021) Fullforingsreformen
— med dapne dorer til verden og fremtiden foreslas
det 4 fjerne tidsbegrensningen i videregdende
oppleering for & kunne gi elever mulighet til & fa
oppleering frem til de har fullfert og bestatt. Den
utvidede retten vil apne for nye muligheter for til-
pasning, ogsa for malgruppene som i dag benytter
leerekandidatordningen. Dette kan innebaere at
malgruppen for denne oppleeringsordningen ma
defineres pa nytt. Det er bred enighet om at ord-
ningen fungerer godt for de svakest presterende
elevene. Riksrevisjonen bemerker imidlertid at
fylkeskommunene opererer med ulike Kriterier
for hvem som skal folge leerekandidatordningen.
Uklare kriterier gir en risiko for at elever som har
mulighet til & fullfere med fag- eller svennebrev,
likevel blir veiledet inn i leerekandidatordningen.
Pa den andre siden oppstar det ogsé en risiko for
at ikke alle som trenger et slikt tilbud, faktisk far
det. Leerekandidatordningen ble brukt seerlig
aktivt i tidligere Ostfold, der larekandidatene
utgjorde til ssmmen 13 prosent av det totale antal-
let leerlinger og leerekandidater i fylket. Ordnin-
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gen ble ogsa brukt serlig rettet mot elever med
enkeltvedtak om spesialundervisning.® Stortinget
har bedt regjeringen utrede Ostfoldmodellen for
lzerekandidater med tilretteleggingsbehov og vur-
dere om dette kan gjores til en nasjonal ordning.

I dag er ikke veien til fag- og svennebrev etter
oppnadd grunnkompetanse en del av leerekandi-
datordningen. Regjeringen mener at den varslede
utvidelsen av retten gir grunn til & vurdere om til-
rettelagte oppleeringslep skal gi mulighet for &
bygge videre til fag- eller svennebrev.

Inkluderende arbeidsliv

Regjeringens inkluderingsdugnad startet opp i
2018 og har som mal 4 fa flere som star utenfor
arbeidslivet, med nedsatt funksjonsevne eller hull
i CV-en, inn i arbeid. Det innebarer styrket inn-
sats fra flere ulike akterer pa tvers av ulike sekto-
rer. Innsatsen i inkluderingsdugnaden skal bidra
til & gjore det enklere for arbeidsgivere & ansette
fra dugnadens malgrupper, videreutvikle tilbud
om arbeids- og helserettet oppfelging for personer
med alvorlige psykiske lidelser og/eller rus-
problematikk, samt kvalifisere flere til arbeid.

Regjeringen har satt et mal om at minst 5 pro-
sent av nyansatte i staten skal veere personer med
nedsatt funksjonsevne eller hull i CV-en. Resultat-
ene maéles arlig og var i 2019 pa 2,2 prosent. Det er
gjort flere grep for & folge opp og forbedre
maloppnaelsen. For & fa et mer helhetlig grep om
arbeidet har departementene blant annet utarbei-
det handlingsplaner for hvordan de og deres
underliggende virksomheter skal arbeide med &
nd inkluderingsdugnadens mal.

Under inkluderingsdugnaden har det blant
annet veert en betydelig satsing pé tiltaket indivi-
duell jobbstotte (individual placement and support,
IPS). Dette er en arbeidsmetodikk som baserer
seg pa samtidig og samordnet innsats fra Nav og
helse- og omsorgstjenesten for & bidra til at men-
nesker med alvorlige psykiske lidelser og ruslidel-
ser kommer i ordinzgert lennet arbeid. IPS styrkes
ogsa i 2021, gjennom et eget forsek rettet mot
unge, IPS-ung. Det er ogsa gjort endringer i Navs
tiltak — blant annet er det lagt til rette for a oke
bruken av lennstilskudd gjennom innfering av
faste satser som skal gjore tiltaket enklere & bruke
for arbeidsgivere. Det er ogsa foretatt endringer i
oppleeringstiltaket som skal gjore det mulig for

3 Markussen E, Grogaard JB og Hjeltalnd HN. «Jeg vet ikke
hva alternativet skulle veert». Evaluering av laerekandidat-
ordningen og av ordningen med tilskudd til oppleering av
leerlinger, praksisbrevkandidater og leerekandidater med
saerskilte behov. Rapport 2018:8 Oslo: NIFU, 2018

Boks 5.4 IPS-ung

[PS-ung er den nyeste satsingen innenfor IPS.
Det er et felles oppdrag til Helsedirektoratet
og Arbeids- og velferdsdirektoratet. IPS-ung
er en del av inkluderingsdugnaden og skal
bidra til 4 styrke IPS-innsatsen sé vel som ung-
domsinnsatsen i Nav. Mélgruppen er personer
under 30 & med moderate til alvorlige psy-
kiske lidelser og/eller rusmiddelproblemer,
herunder ungdom som har nedsatt arbeids-
evne/funksjonsevne som en folge av psykiske
lidelser og/eller rusmiddelproblemer.

Malet er at flere unge i méalgruppen gjen-
nomferer utdanning/lerelep og kommer over
i lennet arbeid. Gode samhandlingsstrukturer
mellom Nav og helsetjenesten skal sikre at
brukerne raskt far samtidig bistand. Innsatsen
skal blant annet legge til rette for ekt arbeids-
inkludering og 4 redusere varig utenforskap.
Forseket skal felge de samme rammene og
retningslinjene som IPS for gvrig.

flere som trenger det, 4 gjennomfere fag- og
yrkesoppleering, og avsatt midler til etablering av
egne oppleringskoordinatorer i Nav.

Det vises ogsé til tiltak i regi av Kunnskaps-
departementet som skal gjore det lettere for unge
og voksne med svak kompetanse & delta i opplee-
ring/kvalifisering.

Koronapandemien og smitteverntiltakene har
gitt store endringer i arbeidsmarkedet, og ledig-
heten har okt som folge av dette. I 2021 legges det
derfor opp til en betydelig satsing pé arbeids-
markedstiltak for 4 redusere ledighet og unngé at
utsatte grupper skyves lenger unna arbeidsmar-
kedet. Partene i arbeidslivet er involvert i inklude-
ringsdugnaden, blant annet gjennom samarbeids-
prosjektet med Nav Vi inkluderer!, som videre-
fores i 2021.

Varig tilrettelagt arbeid (VTA)

Det er et sentralt mal for regjeringen at flere per-
soner med funksjonsnedsettelse far mulighet til &
vaere i arbeid. Gjennom FNs konvensjon om ret-
tighetene til mennesker med nedsatt funksjons-
evne (CRPD) har Norge forpliktet seg til 4 trygge
og fremme virkeliggjoringen av rett til arbeid for
funksjonshemmede. Nav har mange arbeids-
markedstiltak som har som formal & hjelpe perso-
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Boks 5.5 Varig tilrettelagt arbeid (VTA)

Varig tilrettelagt arbeid (VTA) er et arbeids-
markedstiltak rettet mot personer som mottar
uferetrygd eller i neer fremtid ventes 4 fa inn-
vilget uferetrygd, og som har behov for spesi-
ell tilrettelegging og tett oppfelging. Delta-
kerne i VTA gis fast tilsetting i en skjermet
virksomhet eller i en ordinaer virksomhet som
mottar tilskudd til oppfelging av deltakeren.
De som er ansatt gjennom VTA, mottar i
utgangspunktet ikke lenn, siden en forutset-
ning for & delta er at de er uferetrygdet, men
de fleste skjermede virksomheter har inngéatt
tariffavtale om en bonuslenn som kommer i til-
legg til uferetrygden.

ner med funksjonsnedsettelse og andre som tren-
ger det, 4 komme i jobb. For enkelte med funk-
sjonsnedsettelse vil det veere lite realistisk & bli
ansatt pa det apne arbeidsmarkedet pa ordineere
vilkar. Varig tilrettelagt arbeid (VTA) kan da vaere
et egnet alternativ.

Regjeringen har i Granavolden-plattformen
signalisert at den ensker a styrke VTA-ordningen.
Som felge av dette er ressursinnsatsen trappet
opp de senere arene. Ved utgangen av 2020 var
det litt over 11 900 personer i VTA, en gkning pa
vel 2850 deltakere siden 2012. Regjeringen har
ogsa signalisert at utviklingshemmede skal veere
en prioritert gruppe ved inntak til VTA, og at VTA-
plasser i ordinaere bedrifter skal vektlegges.

Sommerjobber for unge som trenger bistand

For unge er tidlig arbeidserfaring en av de mest
betydningsfulle faktorene med tanke pa senere &
fa seg en jobb.

Arbeids- og sosialdepartementet har sendt pa
hering et forslag om 4 innfere tilskudd til arbeidsgi-
vere som tar inn unge arbeidssekere med bistands-
behov i en fire ukers sommerjobb. Departementet
har foreslatt at mélgruppen skal veere arbeidsledige
og personer med nedsatt arbeidsevne under 30 ar
som har utfordringer med 4 fi sommerjobb pa ordi-
nare vilkar. Det kan veere personer med helsemes-
sige eller sosiale problemer, ofte i kombinasjon
med lave formelle kvalifikasjoner og lite eller ingen
arbeidserfaring. Arbeids- og sosialdepartementet
foreslar ogsa at malgruppen skal omfatte personer
med nedsatt arbeidsevne som gjennomferer opp-
leering i regi av Nav. Det legges opp til at personer

med nedsatt arbeidsevne og yngre aldersgrupper
vil bli prioritert.

Tilskuddet vil organiseres som et arbeidsmar-
kedstiltak og tilbys av Nav pa bakgrunn av en
skjennsmessig vurdering av arbeidssekernes
behov. Nav skal falge opp bade bruker og arbeids-
giver under sommerjobbperioden for & gi stette
om nedvendig.

For dem som trenger oppfelging ut over dette,
foreslar Arbeids- og sosialdepartementet at det
apnes opp for at tiltaket kan kombineres med til-
takene mentor og inkluderingstilskudd. Bruk av
mentor i kombinasjon med sommerjobb vil inne-
bere frikjop av en arbeidskollega for tiltaksdeltak-
ere med behov for nedvendig faglig, sosial og
praktisk stette pd arbeidsplassen. Inkluderings-
tilskudd skal kompensere for tilleggskostnader
virksomheter har i forbindelse med tilrettelegging
av en arbeidsplass for personer med bistands-
behov. En kombinasjon av disse ordningene skal
bidra til 4 senke terskelen for arbeidsgivere som
onsker 4 rekruttere arbeidssokere med oppfolg-
ings- eller tilretteleggingsbehov.

Sosial inkludering

En meningsfylt fritid er viktig for leering, mest-
ring, helse og deltakelse i samfunnet. Bred og hoy
deltakelse i frivilligheten er et mal for & sikre tillit,
fellesskap, beredskap, likestilling, kompetanse og
velferd.

A kunne drive med kultur og idrett og & delta i
fritidsaktiviteter og pa fellesarenaer er viktig for &
unngé utenforskap, men ogsa for 4 fi venner og
en meningsfylt fritid. I tillegg er det viktig for
leering og demokrati. At en stor del av befolk-
ningen deltar pa kultur- og fritidsarenaer, er posi-
tivt med tanke pa deltakelse og inkludering i fel-
lesskap. Samtidig kan konsekvensene for den
enkelte av & std utenfor bli enda storre. A ikke
kunne ta del i slike fellesskap med jevnaldrende er
noe mange barn og unge kan oppleve som vanske-
lig.

Regjeringen vil arbeide for & fierne disse barrier-
ene gjennom & fremme demokrati, rettigheter og
likestilling. Vi ensker & sikre like muligheter til per-
sonlig utvikling, deltakelse og livsutfoldelse for alle.

Frivilligheten

Et inkluderende samfunn forutsetter en inklude-
rende frivillig sektor.* Regjeringen ensker & legge

4 Meld. St. 10 (2018-2019) Frivilligheita — sterk, sjolvstendig,
mangfaldig.
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til rette for frivillig innsats som bidrar til inklude-
rende lokalsamfunn, til 4 hindre ensomhet og til &
rekruttere og beholde frivillige pd helse- og
omsorgsfeltet. Frivilligheten er en viktig arena for
innvirkning og samfunnsdeltakelse i Norge, som
skaper engasjement, fellesskap og inkludering.
Frivillig sektor og frivilligheten er mangfoldig og
dekker omrader som ikke fullt ut kan overtas av
det offentlige eller av private akterer.

En av disse rollene er & bidra til 4 skape aktivi-
teter og sosiale arenaer. Det er et mal at alle barn
skal ha rett til 4 delta jevnlig i minst én fritidsakti-
vitet sammen med andre. Personer med
utviklingshemming skal ha mulighet til & utvikle
og utnytte sitt kreative, kunstneriske og intellek-
tuelle potensial, bade for sin egen del og som en
del av samfunnets mangfold. Retten til & delta i
kultur- og fritidsaktiviteter innebaerer ogsa aner-
kjennelse av og stotte til kulturell og spraklig iden-
titet, herunder tegnsprak og devekultur.

Frivillige organisasjoner har ogsi en viktig
demokratisk rolle. I Meld. St. 10 (2018-2019) Fri-
villigheita — sterk, sjolvstendig, mangfaldig — Den
statlege frivilligheitspolitikken har regjeringen
beskrevet at frivilligheten har en viktig samfunns-
rolle gjennom & veaere en kanal for politikkutfor-
ming, for styrking av sivile rettigheter og utvikling
av normer og verdier i samfunnet. Friheten til &
kunne stille til valg, veere medlem i politiske par-
tier og selv velge hvilken frivillig organisasjon en
er med i, er en frihet som skal gjelde alle mennes-
ker, uavhengig av funksjonsniva.

Regjeringen har i Granavolden-plattformen og
i Meld. St. 10 (2018-2019) Frivilligheita — sterk,
sjolvstendig, mangfaldig — Den statlege frivillig-
heitspolitikken understreket at den vil bidra til at
frivilligheten kan realisere sine egne maél og
utnytte sin innovasjonskraft. I trdd med malene i
frivillighetsmeldingen vil regjeringen legge til
rette for en sterk og uavhengig sektor. Dette inne-
bearer blant annet & styre de brede stotteordnin-
gene, gjore kriterier for tildeling mer tilgjengelig
og legge til rette for at frivilligheten kan skaffe
inntekter fra andre kilder som privatpersoner og
neeringsliv.

I Granavolden-plattformen fremheves det at
regjeringen egnsker a styrke ordninger der frivil-
lige bidrar til sosial inkludering av barn med spe-
sielle behov. De senere arene har regjeringen
styrket generelle ordninger som merverdiavgifts-
kompensasjon til frivillige organisasjoner og mer-
verdiavgiftskompensasjon ved bygging av idretts-
anlegg. Videre er det etablert en rekke ordninger

som har til hensikt 4 inkludere barn og unge med

funksjonsnedsettelse i fritidsaktiviteter, jf. kapittel

5.2. Dette inkluderer

— en nasjonal tilskuddsordning for & inkludere
barn og unge

— fritidskortet

— fritidstiltak for personer med funksjonsnedset-
telse

— teknologisk stette i fritidsaktiviteter for barn
med funksjonsnedsettelse og deres familier

A begrense ensomhet og sosial isolasjon som falge av
koronapandemien

Frivilligheten har en sentral rolle i arbeidet med &
begrense ensomhet og bidra til nytenkning, sosi-
alt fellesskap og okt aktivitet og deltakelse. Frivil-
lige organisasjoner har under koronapandemien
veert raskt pa banen og bidratt med nytenkning og
innovative lgsninger. For 4 understotte frivillige
organisasjoners arbeid er det i 2020 og 2021 bevil-
get sarskilte midler til frivillige organisasjoner,
blant annet gjennom Stimuleringsprogrammet for
helsefrivilligheten. Formalet er & stimulere til til-
tak i regi av frivillige organisasjoner som bidrar til
4 redusere de negative konsekvensene av smitte-
verntiltakene. Stimuleringsprogrammet forvaltes
av Stiftelsen Dam.

Boks 5.6 Tilrettelagt turkalender

Friluftsliv tilrettelagt for utviklingshemmede
(FTU) er et nasjonalt prosjekt i regi av Den
Norske Turistforening (DNT). Prosjektet er
et lavterskeltiloud som gjor det mulig for
utviklingshemmede & oppleve glede og sosi-
alt fellesskap i naturen. Deltakerne bruker en
app (FTU-appen) som fungerer som en tilret-
telagt turkalender med tilherende snakkeark
som kan brukes av de utviklingshemmede
selv og deres nerstiende. DNTs turledere
legger inn og oppdaterer informasjon om
turene i en sentral kalender, og informasjo-
nen blir tilgjengelig i appen. Dette gjor det
enklere a fa oversikt over turene som arran-
geres av de lokale turistforeningene, og leg-
ger til rette for bedre kommunikasjon og
aktiv medbestemmelse for de utviklings-
hemmede.

Kilde: Den Norske Turistforening
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Tiltak mot mobbing

Alle barn og alle elever har rett til et trygt og godt
leeringsmilje i barnehager og skoler som fremmer
helse, trivsel og lering. Med «laringsmiljo»
mener vi kulturelle, relasjonelle og fysiske forhold
pa skolen og i barnehagen som har betydning for
barnas og elevenes laering, helse og trivsel.

For & sikre gode laeringsmiljeer mad kommu-
ner, fylkeskommuner, barnehager og skoler jobbe
systematisk for & bli bedre til & forebygge,
avdekke og handtere mobbing. De fleste av regje-
ringens tiltak mot mobbing har blitt evaluert i
2020. En samlerapport fra Utdanningsdirektoratet
over tiltakene som har veert tilbudt gjennom noen
ar, er na under arbeid i Kunnskapsdepartementet.

Partnerskap mot mobbing har et overordnet
mal om at alle barn skal ha et godt barnehage-,
fritids- og skolemiljg uten mobbing. Det er nylig
vedtatt at partnerskapet skal fortsette i fire nye éar,
til 2025. Partnerskapet vil sette arbeidet mot alle
former for mobbing pa dagsorden og bidra til at
barn og unge blir involvert i et helhetlig arbeid for
inkluderende oppvekst- og leringsmiljg. De vil
samarbeide med relevante akterer i lokalsamfun-
net for & styrke og utvikle kompetanse og kapasi-
tet til & motvirke mobbing.

Folkehggskole

Mange foreldre til unge med utviklingshemming
mener at opphold pa folkehegskole er bra for den
unge. Folketrygden gir stotte til ekstrakostnader til
et slikt opphold i ett &r, med mulighet for forleng-
else i enkelte tilfeller. Kommuner med innbyggere

Boks 5.7 Drop-In-metoden

Drop-In-metoden brukes for 4 skape forand-
ring sammen med barn som stir i fare for a
utvikle en elevrolle som hindrer god psykisk
helse, trivsel og leering (oppleringsloven
§ 9A-2). Pa grunn av sykdom eller funksjons-
nedsettelse kan mange av dem trenge stotte til
a utvikle en positiv elevrolle og finne sin plass i
klassen etter endt sykehus- eller rehabilite-
ringsopphold. Drop-In-metoden passer for
elever som kan reflektere over egen rolle og
egne muligheter. Samordningen mellom spe-
sialisthelsetjenesten, larere, skoleledere og
andre instanser i kommunen vil kunne lette
elevens situasjon gjennom veiledning i hvor-
dan de skal fa til forandringer de ensker seg i
sin skolehverdag.

Kilde: www.dropinmetoden.no

med utviklingshemming far tilskudd som skal
gjore dem i stand til & oppfylle kommunens plikt til
4 gi denne gruppen innbyggere et tilfredsstillende
tilbud. Ungdom med utviklingshemming skal for
eksempel fi et tilpasset utdanningstilbud av kom-
munen. Noen unge med utviklingshemming vil
onske seg mer enn ett ars opphold pa folkehog-
skole. Dersom hjemkommunen ikke har et bedre
tilbud, vil stette til videre skolegang ved en folke-
heyskole vaere et godt alternativ.
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6 lvareta og inkludere pargrende

6.1 Regjeringens mal

Mange parerende yter en stor innsats, og de star
ofte i sveert krevende omsorgssituasjoner over
flere ar. Parerende er viktige, bade for pasienten/
brukeren og for samfunnet. Parerende ma aner-
kjennes og stettes slik at de kan hjelpe og stette
sine naere uten selv & bli utslitt.

Foreldre til barn med behov for sammensatte
tjenester bruker ofte mye ressurser pa & koordi-
nere og administrere tjenester. Dette er ansvars-
oppgaver som ofte faller pa kvinner. Regjeringen
onsker 4 legge til rette for at alle familier skal
kunne skape trygge rammer rundt sitt liv. Stabile
og omsorgsfulle familier gir trygge barn. Videre
ma foreldre fa veere foreldre og ikke slite seg ut pa
oppgaver som koordinering og administrering.

Parerende skal fa stotte, veiledning og avlast-
ning ved behov. Videre skal parerende ha mulig-
het for innflytelse pa de tilbudene familien far, og
det méa tas heyde for at parerende i et livslops-
perspektiv kan ha flere roller, bade som avlastere,
omsorgspersoner og beslutningstakere. En god
parerendeomsorg handler ogsa om at parerende
kan leve gode egne liv og at de kan kombinere
parerenderollen med utdanning, arbeid og/eller
fritidsaktiviteter.

Gjennom Likeverdsreformen ensker regjer-
ingen & legge til rette for at familier som har eller
venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, skal oppleve ivaretakelse og
inkludering. Det betyr at parerende skal oppleve
— medbestemmelse og mestring
— trygghet og tilherighet
— reell likestilling
— tilgjengelighet og tilrettelegging

6.2 Gjennomfarte og pagaende tiltak

Regjeringen markerte oppstarten av arbeidet med
Likeverdsreformen i august 2019. Det er iverksatt
flere tiltak og utredninger som har betydning for
Likeverdsreformen. Under omtales tiltak som er
igangsatt, samt pagdende satsinger og tiltak som
er relevante for at familier som har eller venter

barn med alvorlig sykdom, skade eller funksjons-
nedsettelse, skal oppleve ivaretakelse og inklude-
ring.

Avlastning

Mange parerende opplever sd store omsorgs-
oppgaver at det gar ut over egen helse. For 4 klare
4 sta i en krevende situasjon og ivareta omsorgs-
oppgaver over tid er det helt nedvendig at pare-
rende far stotte og avlastning. Avlastning er viktig
for & gi parerende en mulighet til & hente seg inn
og ivareta jobb, familieliv og andre forpliktelser.
En norsk intervjuundersekelse fra 2014 viste at
avlastningstjenesten i kommunene ofte er preget
av standardlesninger — som tradisjonelle institu-
sjonstilbud.! Ogsa innspill il parerendestrategien
viser at mange parerende tilbys avlastning som
ikke i tilstrekkelig grad tar hensyn til den pareren-
des eller familiens behov med hensyn til tids-
punkt, omfang og form.

Smitteverntiltakene i forbindelse med korona-
pandemien har rammet mange barn og unge og
deres familier. Som folge av dette har parerendes
belastninger gkt. I den forbindelse er det i lopet av
pandemien bevilget midler til blant annet aktivi-
tets- og avlastningstilbud i regi av bade kommu-
ner og frivillige organisasjoner.

Skolefritidsordning (SFO)

Oppleeringsloven pélegger kommunene a ha til-
bud om SFO for elever pa 1.—4. trinn, og for elever
med serskilte behov pa 1.-7. trinn. Noen kommu-
ner har ogséa opprettet SFO eller lignende tilbud
for elever med saerskilte behov péa heyere trinn. 1
Sporsmal til Skole-Norge varen 2019 har om lag en
tredjedel av kommunene, og i underkant av halv-
parten av fylkeskommunene som er spurt, oppgitt
at de har et tilbud etter skoletid/skolefritidstilbud
for elever med serskilte behov pa 8.-10. trinn

1 Jessen JT. Kommunale avlastningstilbud: fra tradisjonelle

tjenester til fleksible lesninger? NOVA-rapport nr. 12/2014.
Oslo: Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og
aldring, 2014.
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eller videregaende. Hele 97 prosent oppgir at ord-
ningen ikke er foreldrebetalt. Kommunen star fritt
til & opprette tilbud pa heyere trinn enn syvende
trinn der det er hensiktsmessig, men slike tilbud
er ikke regulert av opplaringsloven.

Gjennom Meld. St. 6 (2019-2020) Tett pa — tid-
lig innsats og inkluderende fellesskap i barnehage,
skole og SFO har regjeringen flere relevante tiltak.
For det forste ble det fra hesten 2020 innfert en
ordning med gratis SFO for barn med behov for
seerskilt tilrettelegging pa 5.—7. trinn.

I Tett pa-meldingen legger regjeringen til
grunn at slike tilbud kun er aktuelle for ungdom-
mer med store hjelpebehov. Det er vesentlig for
kvaliteten pa tjenestetilbudet at kommunen vurde-
rer slike tilbud i sammenheng med sine forpliktel-
ser ifelge helse- og omsorgstjenesteloven og
andre lovverk knyttet til slike tjenester. Enkelte
brukergrupper papeker ogsa at det er uklart om
det er adgang for kommunen til & ta foreldrebetalt
for SFO for elever med behov for seerskilt tilrette-
legging som far tilbud om SFO-lignende tjenester
etter syvende trinn. Slike tilbud er ikke regulert
av opplaeringsloven. Kommunen ma vurdere tilbu-
dene i sammenheng med kommunens forpliktel-
ser etter helse- og omsorgstjenesteloven.

Omsorgspenger og pleiepenger

Omsorgspenger gis til personer som har omsorg
for barn under tolv ar, og som mé vare borte fra
arbeidet blant annet fordi barnet er sykt eller ma
folges til lege og lignende. Alle familier far minst
20 omsorgspengedager per ar. Den som har
omsorg for barn med kronisk sykdom eller
funksjonsnedsettelse som forer til markert hoyere
risiko for fraveer fra arbeid, far i tillegg ti dager for
barn med kronisk sykdom eller funksjons-
nedsettelse. Det er gitt en egen forskrift om hvilke
sykdommer og funksjonshemminger som skal gi
slik utvidet rett til omsorgspenger. Det vurderes
hvorvidt det skal gjeres endringer i denne for-
skriften.

Pleiepenger gis til personer som har omsorg
for barn under 18 ar, og som maé vare borte fra
arbeidet fordi barnet pa grunn av sykdom, skade
eller lyte har behov for kontinuerlig tilsyn og
pleie. Det kreves mer alvorlig sykdom for rett til
pleiepenger enn for rett til omsorgspenger.

Det har skjedd en vesentlig styrking av pleie-
pengeordningen de siste arene. Pleiepenger er
en langtidsytelse med sma krav til opptjeningstid.
Malgruppen er utvidet, slik at flere far rett til sto-
naden, og faerre gar inn og ut av den. Dette var
vanlig frem til oktober 2017, da kriteriene for &

motta pleiepenger var sveert strenge. Det er
ingen tidsbegrensninger for ytelsen, og dersom
vilkarene er oppfylt, kan den gis inntil barnet fyl-
ler 18 ar. Dersom barnet har en utviklings-
hemming, kan det i visse tilfeller gis stenad ogsa
etter at barnet er fylt 18 ar. Reglene for gradering
av ytelsen tar utgangspunkt i den tiden barnet
har tilsyn av andre (for eksempel i barnehage
eller skole), og tar videre hensyn til foreldre som
har nattlig tilsyn eller er i beredskap mens barnet
har tilsyn av andre. Dersom barnet der i stenads-
perioden, kan foreldrene fa fortsatt rett til pleie-
penger i en periode etter dette, slik at de skal fa
ro til & omra seg. For 4 ha rett til pleiepenger ma
man ha hatt inntekt i fire uker umiddelbart for
fraveeret fra arbeidet. Regjeringen arbeider med
en utredning av ulike mulige ordninger for eko-
nomisk trygghet for foreldre som ikke har opp-
arbeidet seg rettigheter i dagens pleiepenge-
ordning.

Hjelpestanad og grunnstenad

Hjelpestonad ytes til personer som pa grunn av
varig sykdom, skade eller lyte har behov for seer-
skilt tilsyn og pleie. Stenaden gis dersom det fore-
ligger privat pleie. For at et barn skal kunne fa
hjelpestonad, ma det ha omsorgs- og pleiebehov
som friske barn i samme alder ikke har. Nar den
som mottar pleien er et barn, er det ofte forel-
drene som yter pleien, og som forvalter hjelpe-
stenaden pa vegne av barnet. Det er imidlertid
ikke nedvendig at det er foreldrene som gir den
ekstra pleien. I noen tilfeller vil det foreligge rett
til bade hjelpestonad og kommunal omsorgsste-
nad. I slike tilfeller anvendes hjelpestonad forst,
og kommunen kan ta hensyn til hjelpestonaden
ved tildeling og utmaling av omsorgsstenaden.

Grunnstenad ytes til personer som har ned-
vendige ekstrautgifter pa grunn av varig sykdom,
skade eller lyte. Hvilke ekstrautgifter dette gjel-
der, fremgar av folketrygdloven. Det kan for
eksempel veere utgifter til drift av tekniske hjelpe-
midler, transport, hold av fererhund og fordyret
kosthold.

Foreldrepermisjon

Regjeringen har allerede gjennomfert viktige for-
bedringer for flerlingforeldre og for foreldre til
premature barn.

Fra 1. juli 2018 ble foreldrepengeperioden
kraftig utvidet for foreldre som fir mer enn ett
barn samtidig. For tvillingforeldre er perioden okt
med 17 uker, altsd ca. fire maneder, for foreldre
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Cerebral Parese-foreningen (CP-foreningen) har
startet en digital barsel- og smabarnsgruppe for
foreldre til barn med cerebral parese (CP) i
aldersgruppen 0-6 ar. Dette er en foreldre-
gruppe som ofte har et stort informasjonshehov
de forste arene etter at barnets diagnose er stilt.
Noen av barna kan tilhere risikogrupper, og
mange opplever & ikke fa det tilbudet de vanlig-
vis ville fatt. Nedstengning av samfunnet rammer
denne gruppen hardt, og mange kan oppleve okt
isolasjon og ensomhet. For & motvirke dette
onsker CP-foreningen & gi foreldrene en arena
hvor de bade kan fi informasjon og anledning til
a finne hverandre og knytte nettverk med andre
foreldre.

Boks 6.1 Digital barsel- og smabarnsgruppe

Prosjektet organiseres gjennom ukentlige
digitale treff. Nettmotene skal gi faglig input og
inspirasjon ved at foreningen engasjerer gjeste-
forelesere og fagpersoner til & snakke om aktu-
elle tema. Foreningen skal ogsa lage videorepor-
tasjer som innslag i sendingen. Ikke minst skal
prosjektet gi foreldrene et forum hvor de kan
mete hverandre og utveksle erfaringer.

Prosjektet har fatt stette gjennom Stimule-
ringsprogrammet for helsefrivilligheten, som er
et samarbeid mellom Helse- og omsorgsdeparte-
mentet og Stiftelsen Dam.

Kilde: Stiftelsen Dam (Stimuleringsprogrammet for helse-
frivilligheten)

som har valgt 100 prosent dekningsgrad. Foreldre
som far tre eller flere barn samtidig, far doblet ste-
nadsperioden. Dermed kan foreldrene vere
hjemme vesentlig lenger med foreldrepenger enn
de kunne tidligere. Foreldrene kan ogsé velge &
bruke de ekstra ukene samtidig, slik at begge kan
vaere hjemme med barna i en periode.

Fra 1. juli 2019 ble foreldrepengeperioden
utvidet i tilfeller der barn blir fodt for tidlig. Hvis
barnet blir fodt for uke 33 i svangerskapet, blir
perioden utvidet med det antall uker som gér fra
faktisk fedselsdato til termindato. Disse ukene
blir altsé lagt til perioden. Dermed far foreldre og
barn mer tid sammen. De premature barna er
fodt sa tidlig at mange av dem ved ett ars alder vil
veere pa et annet niva enn ikke-premature barn
nar det gjelder utvikling. Dermed fir de barna
som er fodt for tidlig, mulighet til & neerme seg
utviklingsnivéet til andre ettiringer for foreldre-
pengeperioden er over og mange av dem starter i
barnehage.

Familie- og likestillingspolitiske tiltak

Malet med tilskuddsordningen for familie- og like-
stillingspolitiske tiltak er & sikre drift, bidra til
mangfold og skape heyere aktivitet blant frivillige
organisasjoner som arbeider med familie- og like-
stillingspolitikk i Norge. Med «likestilling» menes
i denne tilskuddsordningen likestilling mellom
kjennene.

Tilskuddsordningen skal legge til rette for at
frivillige organisasjoner fir anledning til 4

— sette dagsordenen

— supplere og korrigere det offentliges familie-
og likestillingspolitiske arbeid

— utvikle demokratiet

— skape deltakelse

— bidra til kunnskap og debatt

Helhetlig stotte til parearende med krevende
omsorgsoppgaver

Tilskuddsordningen Helhetlig stotte til parorende
med krevende omsorgsoppgaver har veert et av
hovedtiltakene under Parerendeprogrammet,
som ble avsluttet i 2020, og viderefores som en del
av regjeringens parerendestrategi og handlings-
plan (2021-2025). Tilskuddet skal bidra til a
utvikle kommunale modeller for 4 bedre pareren-
des situasjon og for & synliggjere, anerkjenne og
stette parerende som star i krevende omsorgsopp-
gaver. Det er stor bredde i prosjektene som mot-
tar midler. Eksempler pa prosjekter kan veere
utvikling av for eksempel kommunal parerende-
strategi, kommunalt parerendesenter med lav-
terskeltiltak for parerende, elektronisk samhand-
lingsverktoy for kommunikasjon med péarerende,
samt parerendekoordinatorrolle mv.

Pargrendestatte

Kommunene har gjennom en egen plikthbestem-
melse i helse- og omsorgstjenesteloven fatt en
tydeligere plikt til & foreta en selvstendig vurde-
ring av parerendes behov og fatte vedtak om til-
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Fredrikstad kommune har utviklet et parerende-
senter gjennom et tredrig prosjekt. Parerende-
senteret med tre ansatte er ni etablert som en
del av den vanlige driften i kommunen. Senteret
startet som et tilbud til parerende innen psykisk
helse og rus, men er na utvidet til & omfatte alle
parerendegrupper. Sentrale aspekter ved model-
len:

— Parorendesenteret er et lavterskeltilbud til
alle parerendegrupper.

— Parerendesenteret har kompetanse pa helse-
rett, veiledningskompetanse og erfarings-
kompetanse.

— Parerendesenteret er plassert sentralt i byen
og har bade metelokaler og skjermet plass til
veiledningssamtaler.

— Parerendesenteret tilbyr veiledningssamtaler
til parerende, treffpunkter og kurs- eller
temakvelder.

Boks 6.2 Kommunalt pargrendesenter i Fredrikstad

— Parerendesenteret har samarbeid med ulike
akterer om treffpunkter samt kurs- og temak-
velder (frivillige akterer, kommunale akterer
og helseforetaket, statsforvalteren).

— Parerendesenteret er padriver for kompetan-
seheving og god praksis med hensyn til
parerendeinvolvering og stette.

— Parerendesenteret har forankring hos ledere
pa alle nivéer i helse- og velferdsseksjonen i
kommunen.

Fredrikstad kommune rapporterer om at ansatte
fra flere andre kommuner har besegkt parerende-
senteret og fatt erfaringer med etablering og
organisering.

Kilde: Fredrikstad kommune/Helsedirektoratet

tak.2 Den nye bestemmelsen palegger kommunen
a tilby nedvendig parerendestette i form av avlast-
ning, opplaring og veiledning og omsorgsstenad.
Bestemmelsen speiler den tilsvarende plikt-
bestemmelsen i pasient- og brukerrettighets-
loven® og tydeliggjor pérerendes rettigheter i
mete med den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten.

6.3 Ytterligere innsats

Likeverdsreformen gjennomferes i perioden
2019-2023. Enkelte tiltak er derfor under utred-
ning og vil bli rullet ut fortlepende i lopet av
reformperioden. Under omtales tiltak som er i
ferd med 4 bli ferdigstilt eller som peker ut en ret-
ning for det videre arbeidet med reformen, og
som er relevante for 4 bidra til at familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse skal oppleve ivaretakelse og
inkludering.

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m.
(helse- og omsorgstjenesteloven) § 3-2.

Lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og bruker-
rettighetsloven) § 2-8.

Parerende

I desember 2020 la regjeringen frem en samlet
parerendestrategi og handlingsplan for perioden
2021-2025. Strategien omhandler parerende i vid
forstand og er uavhengig av pasient/brukers diag-
nose. Parerendestrategien ser helhetlig pa péro-
rendes situasjon og peker pa utfordringer, behov
og mulige losninger for bedre 4 ivareta parerende.
Parerendestrategien har tre hovedmal:

1. 4 anerkjenne parerende som en ressurs,

2. at alle parerende skal kunne leve gode egne liv
og kombinere péarerenderollen med utdanning
og arbeid, og

3. at ingen barn skal matte ta omsorgsansvar for
familie eller andre.

For a na disse malene presenterer strategien seks
innsatsomrader med tilherende tiltak. I planperio-
den vil det blant annet jobbes for tidlig identifise-
ring og ivaretakelse av parerende, for eksempel
parerende med krevende omsorgsoppgaver eller
egne helseproblemer samt barn som er pare-
rende. Det vil jobbes med & forbedre informasjon,
bade nasjonalt og i kommunene. Det skal jobbes
for forutsigbare og koordinerte tjenester og for at
de parerende skal fa tilstrekkelig stotte og avlast-
ning. Strategien peker videre pa behovet for 4 se
og ivareta hele familien nar et familiemedlem far
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alvorlig sykdom, skade eller funksjonsned-
settelse. I tillegg er det behov for mer kunnskap
og oppmerksomhet om péarerende, parerende-
samarbeid og parerendemedvirkning.

Nasjonal pargrendeundersgkelse

12020 ga Helse- og omsorgsdepartementet Helse-
direktoratet i oppdrag a bidra til arbeidet med &
utvikle en nasjonal parerendeundersekelse.
Undersekelsen er utarbeidet av Opinion og gir et
godt innblikk bade i omfang og type parerende-
innsats, parerendes livskvalitet, innvirkning pé
arbeid og utdanning samt parerendes meote med
helse- og omsorgstjenesten. Undersokelsen er
basert pa svar fra et representativt utvalg pare-
rende.* 1 tillegg til telefoninterviuer med 3000
parerende har Opinion ogsd gjennomfert dybde-
intervjuer med noen utvalgte malgrupper, deri-
blant parerende til barn og unge med omfattende
behov for tjenester og/eller sammensatte tjenes-
ter.

Undersokelsen viser at det er parerende til
barn under 18 ar og parerende til partner/ekte-
felle som bruker mest tid pad parerendeomsorg.
Det gjelder for eksempel parerende til barn under
18 ar generelt og parerende til barn og unge med
behov for sammensatte og/eller langvarige helse-
tjenester spesielt. Denne gruppen péarerende opp-
lever mer stress og bekymring, og mer omfat-
tende negativ pavirkning pa forhold som egen
helse, fritid og relasjoner pd grunn av sin
parerendeinnsats.

Undersokelsen gir verdifull informasjon om
parerendeinnsats og parerende- og brukermed-
virkning. Helse- og omsorgsdepartementet vil
folge opp funn og anbefalinger i undersekelsen. I
tillegg har Helse- og omsorgsdepartementet, gjen-
nom tildelingsbrev for 2021, gitt Helsedirektoratet
i oppdrag & felge opp arbeidet med bruker- og
parerendeunderseokelser. Erfaringer fra arbeidet
kan bidra til & styrke péarerende- og brukermed-
virkningen ved 4 gjore kommunene mer bevisst
pa hvordan de kan bruke undersegkelsene og sty-
ringsdata i det lokale forbedringsarbeidet.

Stotte til pdrarende

Parerendeprogrammet ble avsluttet i 2020, men
som del av parerendestrategien har regjeringen
viderefort satsingene i programmet for & fort-
sette 4 styrke kommunenes arbeid med & sikre

4 Nasjonal parerendeundersekelse. Rapport 2021. Oslo: Opi-

nion AS, 2021.

parerende med Kkrevende omsorgsoppgaver
stotte og avlastning. Helsedirektoratets pareren-
deveileder ble publisert i 2017 som et tiltak
innenfor Parerendeprogrammet. Som del av
parerendestrategien vil regjeringen blant annet
be Helsedirektoratet styrke implementeringen
av parerendeveilederen ytterligere.

Frivillig innsats er et viktig supplement til tje-
nestetilbudet. Bidragene fra frivillig sektor er
mangfoldige. Eksempler pa slik innsats innenfor
helse- og omsorgsfeltet kan vaere besgksvenner,
turgrupper, kulturelle aktiviteter, informasjonsar-
beid, likepersonsarbeid og omsorg ved livets slutt.
Regjeringen vil viderefore og stimulere til okt
samarbeid med bruker- og parerendeorganisasjo-
ner og frivillig sektor. Regjeringen vil blant annet
fa utredet hvordan samarbeidet mellom frivillige
og helse- og omsorgstjenesten innen lindrende
behandling og omsorg kan styrkes.

Fleksible avlastningsformer

Innspill til Parerendestrategien og arbeidet med
Likeverdsreformen viser at mange parerende til-
bys avlastning som ikke i tilstrekkelig grad tar
hensyn til den pérerendes eller familiens behov
med hensyn til tidspunkt, omfang og form. Fleksi-
bel avlastning handler om & gi parerende med
seerlig tyngende omsorgsarbeid fri til 4 hente seg
inn, ta ferie, besgke venner, ivareta personlige
behov eller delta i arbeids- og samfunnslivet. Det
er behov for mer fleksible kommunale avlast-
ningstilbud som meter parerendes behov med
hensyn til tidspunkt, varighet og hvor tilbudet gis.
Regjeringen har derfor opprettet en egen til-
skuddsordning for utvikling av mer fleksible for-
mer for avlastning. Ordningen vil lepe i perioden
2021-2025.

Husvikar ved kortvarig sykdom

Hjelp og stette til familier ma vaere fleksibelt og til-
passet familien og den situasjonen den er i. Opp-
folging kan i perioder ogsd innebaere praktisk
stotte og hjelp. Det kan veere behov for hjelp til alt
fra handling og husvask til felge til fritidsaktivite-
ter. Regjeringen vil fremme god helse og gode til-
bud for parerende i krevende omsorgssituasjoner,
og blant annet utrede en ordning med husvikar
ved kortvarig sykdom hos parerende til barn med
store omsorgsbehov. Helse- og omsorgsdeparte-
mentet ga i 2020 Proba samfunnsanalyse i opp-
drag & kartlegge husvikartjenester i kommunene.
Helse- og omsorgsdepartementet vil folge opp og
vurdere resultatene i undersekelsen.
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Samarbeidsavtaler

Néar flere tjenester er involvert, ber tjenestene
avklare hvem pérerende kan kontakte ved spors-
mal. Regelmessig dialog mellom parerende og en
eller to faste kontaktpersoner er viktig for &
avklare forventninger, sikre gjensidig informa-
sjonsflyt, skape felles forstdelse av brukers situa-
sjon, og for & skape bedre tjenester og okt trygg-
het for bruker og parerende. Som oppfelging av
regjeringens parerendestrategi og handlingsplan,
onsker regjeringen & vurdere ulike modeller for
samarbeidsavtaler med parerende.

Kontaktfamilieordning

Det skal etableres en kontaktfamilieordning for
gravide som skal fede et barn med en diagnose
som er pavist i svangerskapet, og for gravide med
foster hvor det er péavist en diagnose og hvor kvin-
nen er usikker pd om hun vil seke om a avbryte
svangerskapet. Det er gode erfaringer med en lig-
nende ordning i Danmark for gravide som har fatt
pavist foster med Downs syndrom, og som er usi-
kre pa om de onsker 4 avbryte svangerskapet.

Formaélet med ordningen er & tilby foreldrene
en samtale med andre foresatte med barn med
samme diagnose. Kontaktfamilieordningen vil
gjelde kvinner og par som har bestemt seg for
fortsette svangerskapet, og som ensker & forbe-
rede seg pa tiden etter fodselen, og for kvinner
eller par som er usikre pa om de vil sgke om svan-
gerskapsavbrudd eller ikke.

Det er totalt avsatt 30 millioner kroner til ord-
ningen. 20 millioner kroner skal g4 til de regionale
helseforetakene, som skal iverksette tilbudet i tje-
nesten i samarbeid med aktuelle pasientorganisa-

sjoner, mens 10 millioner kroner skal benyttes til
en ny tilskuddsordning i Helsedirektoratet hvor
pasientorganisasjoner kan seke om tilskudd for a
etablere en kontaktfamilieordning for den aktuelle
diagnosen.

Pargrendemedvirkning

Involvering av parerende kan vaere av stor betyd-
ning bade for parerende selv og for brukeren.
Regjeringen vil at parerende skal tas pa alvor i alle
deler av behandlingskjeden. Parerende skal opp-
leve a bli mett som en viktig samarbeidspartner
for bruker og helsepersonell. Pirorendes stemme
skal bli hert bade pa individniva og i utviklingen
av helse- og omsorgstjenestene. Parerendes erfa-
ringer kan innhentes pd ulike mater, blant annet
gjennom egne undersgkelser eller ved parerende-
rad eller -utvalg.

Tjenestene ber mate parerende som en samar-
beidspartner.® Parerendemedvirkning er et av sat-
singsomradene i regjeringens parerendestrategi.
Helse- og omsorgsdepartementet har blant annet
gitt By- og regionforskningsinstituttet NIBR i opp-
drag 4 kartlegge samarbeidet mellom parerende
og helse- og omsorgstjenesten, bade pa system-
og individniva. NIBR har ogsa sett pd hvordan
parerende og ansatte i tjenestene opplever dette
samarbeidet, og pd hva som er virkningen av sam-
arbeidet. Helse- og omsorgsdepartementet vil vur-
dere funnene i undersekelsen og ta det med inn i
det videre arbeidet pa omradet.

5 Helsedirektoratet — Temaside om brukermedvirkning:

https://www.helsedirektoratet.no/tema/brukermed-
virkning.

Nittedal kommunes enhet for psykisk helse og
rus og enhet for tilrettelagte tjenester arrangerer
i samarbeid med Voksne for Barn (VIB) ROM for
papll, et likeverdig dialogmete mellom pare-
rende, berorte, foreldre og fagpersoner. Hvert
mete har sitt tema og skal veere et rom for erfa-
ringsdeling, ny kunnskap, leering, pafyll og end-
ring.

Formalet med ROM for pafyll er & kunne tilby
best mulige tjenester og samarbeid med dem
som péavirkes av en utfordrende livssituasjon. Hit

Boks 6.3 ROM for pafyll - en megteplass for pargrende og ansatte i Nittedal kommune

kommer fagfolk som ensker 4 lytte, dele erfarin-
ger og leere. ROM for pafyll arrangeres 3—4 gan-
ger i halviret. ROM for pafyll er utviklet av
Voksne for Barn, som har ansvar for all opplee-
ring, kvalitetssikring og samarbeid med kommu-
ner og helseforetak som driver ROM for papyll.
ROM for papyll er til for parerende, berorte,
foreldre og fagpersoner innenfor omradene psy-
kisk helse og rus, samt tilrettelagte tjenester.

Kilde: Nittedal kommune
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Plan for gjennomfering

Figur 7.1
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7 Plan for gjennomfegring

Reformen omfatter en rekke ulike tiltak, fra juri-
diske endringer til kompetansehevende tiltak. Til-
takene er ikke begrenset til bare helse- og
omsorgstjenester eller utdanningssektoren, men
har som siktemél & bidra til gode og sammen-
hengende tjenester pa tvers av sektorer og niver
i det offentlige tjenesteapparatet. Mélet er at vi pa
denne maten kan bidra til 4 sikre trygge over-
ganger og at barn, unge og deres familier opp-
lever kontinuitet i oppfelgingen gjennom ulike
livsfaser.

Tidsplan

Arbeidet med Likeverdsreformen startet i 2019,
og ved oppstarten ble det uttalt at tiltak i reformen
skal ferdigstilles og presenteres pa ulike tids-
punkt. Noen tiltak er ferdigstilt, flere er vi i gang
med, mens andre er vi i ferd med & starte opp.
Enkelte tiltak er relativt enkle & iverksette, mens
andre trenger tid til utredning eller implemente-
ring. A iverksette nye arbeidsmetoder eller endre
holdninger er langsiktig arbeid. Reformperioden
settes derfor til fem ar, frem til og med 2023
(2019-2023).

Regjeringen vil komme tilbake med status og
gjennomfering av reformen i de enkelte ars bud-
sjetter, og det tas forbehold om at enkelttiltak forst
vil kunne gjennomferes nar det er budsjettmessig
dekning.

Gjennomfegring

Ansvaret for 4 utvikle tjenestene i trdd med refor-
men ligger hos kommunene, fylkeskommunene og
de regionale helseforetakene. Arbeids- og sosial-
departementet, Barne- og familiedepartementet,
Helse- og omsorgsdepartementet, Kommunal- og
moderniseringsdepartementet, Kulturdeparte-
mentet og Kunnskapsdepartementet har ansvar for
at nasjonale rammebetingelser, som lovverk og
finansieringsordninger, understetter den enskede
utviklingen.

For a bista tjenestene lokalt med a forberede og
gjennomfere reformen vil de regionale helse-
foretakene og departementenes underliggende

etater fi en seerlig rolle i oppfelgingen av meld-
ingen i trdd med deres roller og ansvarsomrader, i
samarbeid med statlige og regionale akterer. For &
understotte det tverrsektorielle oppfelgings-
arbeidet vil departementene gi felles og sam-
ordnede oppdrag til direktoratene. Videre legges
det til grunn at bruker- og parerende-
organisasjonene trekkes inn i arbeidet.

Det eksisterer allerede en rekke samarbeid
som samordner tjenester rettet mot barn og unge.
For & sikre samordning og helhetlig oppfelging vil
det i det videre arbeidet vurderes om oppfelg-
ingen av Likeverdsreformen ber inkluderes og
samordnes med andre arbeider, som 0-24-samar-
beidet eller oppfelging av strategiplanen Et sam-
Sfunn for alle.

Forankring lokalt

En viktig suksessfaktor, uavhengig av virke-
middel, er at reformen forankres administrativt,
politisk og i planverk bade i kommunene, i fylkes-
kommunene og i helseforetakene. Likeverds-
reformen skal bidra til & sette utfordringene fami-
lier som har eller venter barn med alvorlig syk-
dom, skade eller funksjonsnedsettelse meoter, pa
dagsordenen i kommunenes og helseforetakenes
ordineere planarbeid. Malet er 4 sikre langsiktig
og helhetlig planlegging av lokalsamfunn og
omgivelser samt dimensjonering og kvalitetsut-
vikling av tjenestene til barn og unge og deres
familier.

Reformen legger opp til endringsprosesser
med bruker- og parerendemedvirkning, og regje-
ringen tilrar at tjenestene lokalt involverer bruker-
og parerendeorganisasjonene i disse prosessene.
God involvering av brukere og péarerende inne-
beerer at en involverer organisasjonene tidlig i
prosessen, slik at deres erfaringer, synspunkt og
perspektiver kan bidra til 4 skape best mulig vilkar
for gode tjenester, forbedringsprosesser og kvali-
tetsforbedring. Dette ber ikke veere en sporadisk
ovelse, men noe som settes i system. Alle kommu-
ner og fylkeskommuner skal etter kommuneloven
§ 512 opprette rad for personer med funksjons-
nedsettelse, og kommunene ber involvere ridene
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aktivt i alle relevante saker. Avtaler mellom tjenes-
tene og bruker- og parerendeorganisasjonene kan
0gsa veere et alternativ som bidrar til & sikre konti-
nuitet over tid.

A bidra til et mer inkluderende samfunn for
alle handler om 4 tilpasse samfunnet slik at alle
kan delta som likestilte borgere. A serge for at

samfunnet gir rom for mangfold, krever at en trek-
ker pa alle gode krefter i samfunnet og ikke
avgrenser seg til & tenke innenfor avgrensede sek-
torer. Regjeringen vil oppfordre kommunene,
fylkeskommunene og statlige etater til 4 trekke
inn sivilsamfunnet i planlegging av tjenester.
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@konomiske og administrative konsekvenser

Figur 8.1




2020-2021

Meld. St. 25 73

Likeverdsreformen

8 @konomiske og administrative konsekvenser

Likeverdsreformen gir retning og rammer for
utvikling av tjenester rettet mot familier som har
eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse, og som vil ha behov for
langvarige og sammensatte eller koordinerte
helse- og omsorgstjenester og andre velferds-
tjenester.

Det er en gjennomgaende forutsetning at gjen-
nomferingen av reformen skal skje innenfor de til
enhver tid gjeldende rammer for kommuner,
helseforetak, departementene (Arbeids- og sosial-
departementet, Barne- og familiedepartementet,
Helse- og omsorgsdepartementet, Kommunal- og
moderniseringsdepartementet, Kulturdeparte-
mentet og Kunnskapsdepartementet) og departe-
mentenes underliggende etater.

Nye tiltak vil kunne komme til i perioden der-
som ny kunnskap og utvikling tilsier det. Eventu-
elle behov for endringer eller omdisponeringer
som folge av dette vil bli behandlet i ordineere
budsjettprosesser. Eventuelle forslag til bevilg-
ningsekninger pa departementets budsjettomrade
vil fremmes i den ordineere budsjettprosessen.

Helse- og omsorgsdepartementet
tilrar:

Tilrading fra Helse- og omsorgsdepartementet
26. mars 2021 om Likeverdsreformen blir sendt
Stortinget.
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