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Svar på høring —levekår og tiltak for mennesker med utviklingshemming

Seksjonenfor nevrohabiliteringog sammenarbeidspartnere takker for mulighetentil å kunne bidra med
kommentarer til dette viktigedokumentet.

Detble bedt om uttalelse rundt to spørsmål:

Girbeskrivelsen I høringsnotatet overordnet sett et dekkende uttrykk for levekårssituasjonenfor personer med
utviklingshemming,inen ulikesamfunnsområder?

Hvordanbør reformens intensjon om "normalisering"av levekår for personer med utviklingshemming
praktiseres I dagens samfunn ogtjenesteapparat.

Adspørsmål 1):

Beskrivelsenav levekårsituasjonen for godt fungerende mennesker med utviklingshemminger i hovedsak
dekkende. Formennesker med store og sammensatte funksjonshemmingerer det fortsatt utfordringer med
manglendekompetanse,og mangIendetilbud/tjenester. Beskrivelsenav dagens situasjon har dog en tendens til å
presentere på flere områder ikkedagens realitet men heller ønsket situasjon/hvordan den skal være i henhold til
lover og regelverk og.Detantas at mangelpå relevante data er en av årsakene til dette.

Etterfølgendekommentarer presenterer erfaringer ogmeninger til ansatte på seksjon for nevrohabilitering-barnog
sammenarbeidspartnere. Vårkunnskap og erfaring er i all hovedsakbasert på Oslopopulasjonen.

I det følgendegis det kommentarer til enkle temaer ogkapitler.

1.3 Individet som utgangspunktfor regjeringenspolitikk
I avsnitt 1.3fremgår at det skal foretas "en individuellog konkret tilnærming til den enkeltes situasjon ogbehov"
For mange familiererfarer både foreldre og habiliteringstjenesten at det er store utfordringer knyttet til det å få et
godt nok tilbud/få tjenester som er tilpasset den utviklingshemmedeog familienetter en individuellvurdering.
Flerebrukerundersøkelser viser det samme.
Denutviklingshemmedeog familienopplever ikke å bli trodd, de følgerseg mistenkeliggjort,har ikke reell
brukermedvirkning,de blir ikke sett, hørt og tatt på alvor.Manglendekompetanse på diagnoser ogbehov hos
tjenesteytere og beslutningstakere avdekkes.Mangeforeldre/pårørende opparbeider seg etter hvert god
kompetanse på diagnoseoghva dette innebærer av behov for tilretteleggingogoppfølging.Dereskompetanse blir
ikke alltid lagtvekt på/tatt hensyn til. Spesialisthelsetjenestenogforesatte kan også oppleveat uttalelser fra
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spesialister ikke blir tatt hensyn til.Spesialisthelsetjenestenkan få tilbakemeldingerom at "dere overdriver" når
familiensbehov beskrives.

Deter fare for at valgav diagnoser for barn i gråsonen mellomulikediagnoser kan påvirkes i større grad av
økonomisklønnsomhetstenkning enn av fagligevurderinger basert på en konkret tilnærming til den enkelte elvens
behov.
Detvurderes som viktigat utredning ogvalgav tiltak nettopp tar utgangspunkt i behovene til den enkelte, ikke i
systemets behov for økonomiskeytelser.

Deter enighet i anmerkningene i høringsnotatet sompåpeker mangelfulldokumentasjonav effektenvedr. ulike
typer spesialpedagogisketiltak for psykiskutviklingshemmede.

5.4.3 Helse og omsorg
Deter uforståelighvorfor frie inntekter til kommuneneblir fordelt etter antall personer med utviklingshemming
over 16 år i kommunen.Hvorforblir ikkebarn med utviklingshemminginkludert i dette regnestykket?

7.3.1Medvirkning og samtykke
Herheter det at "helse-og omsorgstjenesten skal sette pasienter ogbrukeres behov ogønsker i fokus.Pårørendes
rolle som ressurs skal styrkes. Deter en økende erkjennelseav at pasientenes ogbrukernes kunnskap om helse- og
omsorgstjenesten på tvers av fagog spesialiteter er sentral for å skape en helhetligtjeneste. ....Pasientog
brukerinnflytelseer viktig...."

Bådehabiliteringstjenestens erfaring,foresattes erfaring samt brukerundersøkelser viser at det er et stykke frem
før dette er en realitet. Mangeforeldre formidler at det er store utfordringer knyttet til reell medvirkningogat de
ses på som en ressurs. Deopplever at det mer krevende å kjempemot systemene enn å ta ansvar for sitt
funksjonshemmedebarn.

Mangemed minoritetsbakgrunn ser ut til å streve enda mer enn etnisk norske. Svakenorskkunnskaper, lite eller
ingen utdanning,manglendekunnskap om og erfaring med norsk helsevesen ogvelferdsordninger,vansker med å
forstå diagnoser,årsak ogvirkningmed mer, innebærer store utfordringer både for den utviklingshemmede,
foresatte ogansatte i helsevesen ogomsorgstjenesten.

7.5Aktuelle tiltakfor økt selvbestemmelse
Detvises til at "et viktigelement for å sikre de utviklingshemmedesselvbestemmelseer god etisk kompetanse hos
tjenesteyterne" ogat "Etgodt virkemiddelfor å sikre den enkeltes rett til selvbestemmelseer å påvirke holdninger."
Tjenesteytere omfatter mennesker på mange ulikearenaer, bolig,søknadskontor mfl
Herer det behov for målbevisstarbeid flerearenaer i forhold til å utviklegod etisk kompetanse og gode holdninger.
Erfaringviser at utviklingshemmedeogderes pårørende (ogandre rundt familien)kan bli møtt med dårlige
holdninger og mangelpå god etisk kompetanse fra tjenesteytere ogandre.
Mangeutviklingshemmedeogpårørende mangler kunnskap om egne rettigheter. Defår ikkealltid den bistand de
har krav på etter forvaltningsloven.Dettekan gå på bekostningav rettssikkerheten.

8 Likhet for loven — rettssikkerhet
Bestemmelseri Forvaltningslovenetterleves ikkegodt nok.Veiledningspliktogopplysningspliktkan være en
mangelvare.Foreldre kan for eksempelfå beskjed omat de ikke kan søke om en tjeneste de (ogandre rundt dem)
mener de har behov for/har rett på. Flereventer lengepå ansvarsgruppe og individuellplan. Pgamanglende
kompetanse i tjeneseteapparatet om diagnoseogkonsekvenser,kan det ogsåvære utfordringer knyttet til å gigod
veiledningsamt å hjelpe foresatte med å fylleut søknader. Detå stille de riktige spørsmålene er avgjørendefor å
kartleggeaktuell situasjon og til sist foreta en individuellogkonkret behandlingav søknadene (med riktig resultat).
Mangeforesatte har også utfordringer knyttet til det å beskrive situasjonen ogvite hva det er viktigå leggevekt på i
en søknad/klage. Søknaderog klager skrevet "på riktigmåte med de rette ordene" øker sjansen for å få det man
søker om/har behov for/rett til.Ansatte i spesialisthelsetjenesten påtar seg ofteoppgaven med å skrive søknader og
klager (en oppgavesom førstelinjenbør ta ansvar for) for å sikre/øke sjansene for at familienog den
utviklingshemmedefår den hjelpen de har rett til og behovfor. Detopplevesofteat hjelpblir avslått med dårlig
begrunnede vedtak.Visitter ofte med et inntrykk av at økonomiliggertil grunn for fattet vedtak, ikke en individuell
ogkonkret vurdering av barnets/familiens behov.
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8.3.2 Muligheterfor bistand og rettshjelp
Detvises i høringsnotatet til at den enkelte ikke har en lovbestemt rett til boligeller bistand til å skaffeegnet bolig.
Kommunenhar plikt til å medvirke til å skaffeboligertil vanskeligstilte.Viderebistår Husbankenmed midler til å
finansiere boliger.
For denne målgruppen er det både snakk om å skaffeen boligog sørge for at den enkelte får den hjelpen
vedkommendetrenger for å bo.Deter mangelpå tilrettelagre boliger for funksjonshemmede/utviklingshemmede.I
hvilkenutstrekning er utviklingshemmedeog deres familieri gruppen "vanskeligstilte"som kommuner plikter å
hjelpe? For mange utviklingshemmedeog deres foresatte byr det på store utfordringer selvå skaffeen egnet bolig.
Detkan se ut til at kommunen/bydelen ikkeprioriterer å fremskaffetilrettelagte boliger til utviklingshemmede
særlig høyt.Myeansvar overlates til foresatte. Foreldremå kjempebåde for at deres utviklingshemmedebarn skal
få en boligogat boligener godt nok tilrettelagt i forholdtil behovet.

10.3.2 Koordinator og koordinerende enhet i helse- og omsorgstjenesten
Detundervurderes tidsbruk for å koordinere tiltak systematisk ogressursene er ikke tilpasset denne oppgaven
hverken på kommunalteller spesialistnivå.Forskjelligstruktur i helse og omsorgstjenester fra bydel til bydel i Oslo
fører til ennå større utfordringer.

11 Barnehage og utdanning
Erfaringfra ansatte på seksjonenfor Osloregionener at det er flere som ønsker og etter fagligevurderinger har
behov for plass i spesialbarnehage/skole/klasse enn det er tilbud til.Godeerfaringer er gjordt med et skoletilbud
som kombinerer tilhørighet i en vanligklasse med en spesialklasse.Dettekan gi fleksibleordninger tilpasset elevens
behov til enhver tid.
Deter kjent at praksis i Osloskolenei 2012 er basert på diagnoser som styrer økonomiskeytelser i skoleverket I
vanligskole fikkbare elever med spesiellebehov med følgendediagnoser ekstra midler:psykiskutviklingshemning,
multifunksjonshemning,autisme.
I spesialskoleneble beløpene i 2012 gradert etter 10 ulikediagnoser/kategorier som er utarbeidet av
utdanningsdirektoratet.
Vimener at dette er problematisk på flere måter. Elevermed psykiskutviklingshemninghar ofte sammensatte
vansker med en diagnoseog større gjennomgripendetilleggsproblemer,for eksempel PUmed
kommunikasjonsvansker,atferdsvansker m.m..Skolensfinansieringer avhengigav elevenesdokumenterte
diagnoser,skolen må innhente ny dokumentasjonvedr. tilleggsdiagnoserbasert på utredning for å få økte midler.
Konsekvenserav finansieringbasert på diagnoser,som ofte ikke samsvarer med elevens totale behov,går utover det
fagligetilbudet skolen kan gi.
Psykiskutviklingshemmingkan medføre behov for skjermingfor støy / avledende stimuli som kan være umuligå
gjennomførei en vanligklasse.Underrapportering av mobbingi vanligeskoler må forutsettes. Barnhar ikke lest FN
konvensjonenogbarn med PUkan ofte ikkegi et godt nok bildet av egen situasjon.Høyvoksennarvær i vanligskole
er forutsetning for at barn med PUkan fungere optimalt.

11.2.1 Barnehage
Vifår hyppigtilbakemeldingfra foreldre om at omfangav spesialpedagogiskhjelp i barnehage bestemmes i stor
grad av ressurssituasjon ogikke av behovet til det enkelte barnet

11.2.2 Grunnskoleopplæring
I skolenser det for en del elever ut til å være utfordringer i forhold til å få nok hjelp.Dettekan for noen ha
sammenhengmed at barnet må ha en diagnosefor å utløse tilstrekkeligeressurser, en diagnosedet ikke alltid er
grunnlagfor å sette.

11.2.5 Det ordinære utdanningssystem - særlige ordninger
I kapittel 11.2.5 og 11.3"Detordinære utdanningssystem- særligeordninger"
s.55 "Barn, unge og voksne som helt eller delvis mangler et funksjonelt talespråk, har behov

for ASKfor selv åforstå, uttrykke seg og bliforstått. Dette betinger høyt spesialiserte og kvalifiserte
barnehagelærere og lærere."

s.56 Forslag om tiltak: "Styrke tilbudet for deforeldre som har behovfor opplæring i behov
for ASK,for å kunne følge opp og samarbeide med barnehage og skole om
opplæringstilbudet for barnet/eleven. Dette skal gjøres gjennom tilbud innen Statped.
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Kommentarer:

Deter viktigmed en tydeliggjøringav vedtak om endringer i opplæringsloven( §2 og §39) somgir brukere med
behov for ASKsiden 2012 rettigheter i fht til spesialundervisningmed opplæring i og bruk av egne
kommunikasjonsformerog nødvendigekommunikasjonshjelpemidler.
Dethar i mange år vært jobbet med prosjekter innen ASK-feltetog med forsøkpå å samordne ASK-kompetansesom
er spredt innen ulike områder som Statped,Spesialisthelsetjeneste,NAV,PP-tjeneste,skoler/barnehager. Mange
ASK-brukerehar behov for bistand fra flere etater. Pt i dag er det fortsatt mangelpå klare ansvarsforhold,tydelige
prosedyre for saksgang,samordning ogsamarbeid mellominstansene. Spisskompetanseinnen ASK-felteter ofte
ivaretatt
Deter også store variasjoner i hva som tilbys innen ASK.Inntrykket er at dette ofte styres av hvilkenkompetanse en
bydel/kommune har og ikke av brukernes behov.ASKer en rettighet for de som har behov for dette.

11.3 Aktuelle tiltak i utdanningssektoren
I kapittel 11.3om aktuelle tiltak i utdanningssektoren,s. 58 er det foreslått
"Iverksette en toårig prøveordning i en region eller noenfylker som gir PP-tjenesten henvisningsrett til barne- og
ungdomspsykiatriske poliklinikker(BUP) og habiliteringstjenesten for barn og unge (HABU).

Kommentar:

Vistøtter dette forslaget Vårerfaring viser at mangehenvisningervia legetil oss som habiliteringstjeneste i
Osloregionenmangler viktigped.psyk.informasjon,bl.a.fra PPT.Uklareproblemstillingerog arbeid med innhenting
av relevant informasjonskaper vansker for målrettet og effektivutredning ogannet habiliteringsarbeid i samarbeid
med andre instanser.

11.4.1 Grenseoppgang mellom opplæring og behandling
Tiltaksom ikkekan regnes som opplæring,faller ikkeinn under opplæringslovensvirkeområde. Erfaringener at det
er slikat barn som har en fysiskfunksjonsnedsettelsehar behov for varierende grad av praktisk hjelp i sin
barnehage- eller skolehverdagfor å kunne nyttiggjøreseg et opplæringstilbud,i tilleggtil å delta sosialt Dette
hindrer "normalisering"av disse barnas hverdag.

12 Arbeid og dagaktivitet
Retten til arbeidstilbud eller dagtilbud bør lovfestes.Voksnebrukere trenger et normalisert livmed arbeid eller
aktivitetstilbud på dagtid.

12.3 Situasjonenfor personer med utviklingshemming
Noenutviklingshemmedevilkunne arbeide på en "vanlig"arbeidsplass med noe tilrettelegging.Enslik mulighetser
ut til å være en mangelvarei dagens samfunnhvor myehandler om effektivitetog inntjening.Detå arbeide på en
"vanlig"arbeidsplass kan i stor utstrekning bidra til "normalisering".

13.2 Situasjonenfor personer med utviklingshemming
Mangepasienter og pårørende melder om store utfordringer her ogviser til at det er de pårørende som må
koordinere tjenestetilbudet ogsikre et helhetligtilbud.

13.2.1 Kommunale helse- og omsorgstjenester
Noenforeldre formidler at de ikke blir tatt på alvor når de melder sin bekymringfor barnets utviklingtil f.eks
helsestasjonen.Deavspises med uttalelser som at "noenbarn er tregere enn andre" I ettertid viser det seg at
foreldrenes bekymringvar berettiget. Dettekan være tungt å bære for foreldrene.
Noenfastleger ser ut til å vegre seg for å følgeopp pasienter med utviklingshemming/tilleggsdiagnoserunder
henvisningtil at "dette vet jeg ikke noe om".Det å sette seg inn i pasientens situasjon ogkonsekvensene av
diagnosen(e)ser ut til å sitte langt inne for noen. Samtidigser vi at noen fastleger er svært engasjert oghar mye
kunnskap om pasienten. Denutviklingshemmedeogpårørende er helt avhengigav å ha en kompetent og engasjert
fastlegesom kan bidra med legeerklæringer og på andre måter bidra til at den utviklingshemmedekan få oppfylt
sine rettigheter.

13.2.3 Kompetansesentre, særlige enheter
Helsesørøsthar etablert RHABUsom et samordning ogkompetanseorgan "eid"av alle HABUeri helseforetaket.
RHABUskal bidra til kompetanseheving,sammenordningog nettverksbygginginnenfor habiliteringsfelteti Helse
Sørøst.
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13.3 Aktuelle tiltak innen helse- og omsorgssektoren
I sammenarbeid med voksenhabiliteringhar det kommetfrem at ungdommer med psykiskutviklingshemming
mangler tilbud de gangenehvor ungdommenehar utfordringer knyttet til voldeligoppførsel ogpsykiatriske
tilleggssymptomer.I særskilte tilfellerkrever denne problemstillingenskjerming,kontinuerligdøgnplasseringog
særskilt kompetent personalet. Tilbudetpå døgnplasser har blitt redusert i flere av høykompetente enkeltpersoner
uten tilstrekkeligforankring i systemene. I denne sammenhengenønsker man å nevne at det bør opprettes en egen
legestillingi barnehabiliteringsteamene,med psykiatrisk kompetanse for oppfølgingav denne spesiellegruppa,
siden det forekommermange komorbidepsykiatrisketilstander sammen med utviklingshemming.Barn ogvoksne
med Downsyndrom kan ha psykiatriskesymptomer i opptil 30% av populasjonen.

Deter behov for mer kompetanse på ernæringsområde i kommunene.Detbør ansettes flere ernæringskonsulenter.

14 Bolig
For en del mennesker med innvandrerbakgrunn vildet ikkevære en selvfølgeå overlate ansvar for sitt
utviklingshemmedebarn til det offentlige,f.eksved at barnet skal flytte i egen tilrettelagt bolignår barnet er blitt
voksen.Deter viktigå respektere dette. Samtidigkan det være grunn til å forsøkeå kommei dialogmed foresatte
om ulike spørsmål og behov rundt den utviklingshemmedeslik at vedkommendefår et best muliglivoghar
muligheter på linjemed andre. Hvasom er et best muliglivi hvert enkelt tilfellemå avklares i samarbeid med
foresatte. Deter også grunn til å tro at det er familierhvor foreldregenerasjonen har en oppfatningom at søsken
skal overta ansvaret for den utviklingshemmedenår foreldrene ikke lenger er i stand til å ivareta omsorgen og
ansvaret. Deter ikke uten videre gitt at søsken kan ogvil påta seg dette ansvaret.

Egnebotilbud for denne gruppen, bør sentraliseres i det enkelte fylke,slikat beboere får mest muligcompetent
personell. Doger det ogsåviktigat det ikkeetablere gettoer, men i Oslokan behovene tilsi større enheter i blokker
etc.

15.2.3 Ferie
Mangeutviklingshemmedehar behov for ledsager(e) for å reise på ferie.Detvilofte koste penger. Hvordanskal
dette finansieres?Harden enkelte utviklingshemmedeansvar for å betale? Haralle mulighettil det? Hvisden
utviklingshemmedeikke kan betale for nødvendigassistanse på feriereiser, har vedkommendeheller ikkereell
mulighettil ferie på linjemed andre. I den utstrekning utviklingshemmedemed ledsagerbehovskal kunne reise på
ferie på linjemed andre, må en finne løsninger som gjør dette mulig,også for dem som ikkekan betale av egen
lomme.

Kommentarersomikkeer knyttettil spesifikkekapitler

Byråkratiske hinder
Somledd i arbeid med å forbedre psykiskutviklingshemmedessituasjon i kommunene,vildet være viktigå skjerpe
prosedyrer ogregelverket i hjelpesystemet.Utfra vår erfaring er det i dag uheldigebyråkratiske hinder i
hjelpesystemet som medfører ekstra belastning for pasienter og pårørende i en allerede vanskeligogutfordrende
livssituasjon.
Hjelpesystemeter ganske sammensatt, og kan nok være utfordrende for foreldrene å orientere seg om.Åfå barn
med psykiskutviklingshemming,som ikkesjelden ledsagesav vanskeligtilleggsproblematikk,er for en del foreldre
ogfamilierfølelsesmessigog rent praktisk en tøffog slitsomprosess. Detblir ofte mye fokuspå barnet, ogfamiliene
må levemed dagligeutfordringer preget av hyppigeærender og møtevirksomhet rettet mot utredninger,
behandlingstiltak,ogpraktiske tiltak i barnehage og skolen.

Ivår elektroniske hverdag er det fortsatt manglendeflytog ingen automatikk i samarbeidslinjer mellomulike
hjelpeinstanser,utredning - ogbehandlingsinstanser. I denne sammenhengvilman spesielt vise til våre erfaringer
med en del frustrasjoner som familieneog fagpersonenekan blikonfrontert med i møte med NAV.

Herunder kan man vise til konkrete eksemplar der praksis ved NAVkontorene virker unødvendigbyråkratisk. Det
ene er at i tilleggtil at pårørende med jevne mellomrommå sende nye søknader med oppdatert informasjonom
barnets hjelpebehov,kan de rapportere at de har fått avslagtil tross for støttedokumentasjon fra fagfolk.
Eksempelvisved søknad om hjelpestønad og/ eller ved søknad om økt sats for hjelpestønad. Ikkesjelden har en sett
at foreldrene likevelhar fått medhold når de har tatt bryet med å anke både med og uten ytterligere
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støttedokumentasjon fra fagfolk.Mankan spørre seghvor tungvint dette kan virke,og om denne
«dobbelsøknadspraksisen»tjener til beste for psykiskutviklingshemmede.

Detandre er at stivt ogutdatert regelverk i NAVsystemet medfører at dokumentasjon omkringanerkjente
diagnoser, oghjelpebehovgodkjennesikkefra psykologspesialistuten legeunderskrift.Deter merkeligat en lege
skal godkjenneen del diagnoser som i vår praksis hører til psykologeneskompetanseområde. Dennepraksisen
strider mot fagligsunn fornuft,virker pinligbyråkratisk ogkan bidra til unødvendigefrustrasjoner og forsinkelser i
de ønskede hjelpeordningenesom skal tjene til beste for psykiskutviklingshemmedeog deres pårørende.

Vier av den oppfatningat de nevnte byråkratiske hindre øker uheldigpå frustrasjoner og belastninger hos
pårørende som allerede kan ha forstrekt seg på randen av personlig krise. Familienemed økt frustrasjonsnivå er
kjent for å være sårbare for samlivsbrudd.En oppløsningav familie(somkan ha en viktigstøttefunksjon rundt den
utviklingshemmede),vilvirke lite samfunnstjenlig.I lysav dette burde rutiner for praktisk hjelp rettet mot individer
med psykiskutviklingshemmingog deres familierkommeså tidligsom muliguten byråkratiske hindre.

Søknadskontorenei bydelenekan ogsåvære preget avbyråkrati ogfirkantete tolkninger av regelverket.Dette
utbroderes ikke nærmere her. Påvegneav pårørende vil man her benytte anledning til å giuttrykk for at ting
forverres ytterligere dersom saksbehandlere opptrer firkantet i utøvelseav sin rolle,ogvirker lite serviceinnstilt.

Vierfarer stadig at de byråkratiske hindre gjør situasjonen enda vanskeligerefor alle berørte familier.Særliggår det
utover mindre ressurssterke familier,både etnisk norske og innvandrerfamilier.

Adspørsmål 2)

Dagenspraksis med mest mulig"normalisert liv"forbarn ogvoksne med utviklingshemmingbør fortføres.Deter
viktigå integrere denne gruppen i samfunnet. Barn ogvoksne med utviklingshemmingog miljøetrundt disse vil
ideelt sett profitere og lære av hverandre og på denne måten bidra til at samfunnet vårt får et "mennskelig"ansiktet

Dogtillater man seg å kommemed noen refleksjonerog drøftinger rundt begrepet "normalitet".

Detkan stilles spørsmålstegn ved hva som er "normalt".Hvemhar definisjonsmakten/hvem skal definere hva som
er "normalt"?

Forå nevne noen eksempler:

Hvaer "normal livsførsel"?
Norgeer et flerkulturelt samfunn hvor det kanskje ikkelenger er like lett å definere hva som er "normal livsførsel"?
Hvainnebærer "normaleøkonomiskeforhold for personer med nedsatt funksjonsevne"?
Haralle utviklingshemmedesamme mulighettil "lønnsutvikling"som andre?

Er alle utviklingshemmedei stand til å utrykke meninger ogtause ønsker på en måte som kan oppfattes av andre?

Utviklingshemmedemed store bistandsbehov (som 2:1 oppfølgingog behov for kapittel 9 vedtak,bruk av tvang og
makt) - hva innebærer normaliseringfor disse?

Utviklingshemmedeer en uensartet gruppe med store individuelleforskjeller.
Detmå være et mål at den enkelte utviklingshemmede,ut fra egne forutsetninger, skalbli mest muligselvstendigog
så langt det er muligha samme muligheter som funksjonsfriske.Dettemå innebære at de har reelle muligheter til å
bli sett, hørt og tatt på alvor.
Fornoen kan mulighetentil selvbestemmelseog deltakingpå linjemed andre kanskje innebære utfordringer.

Norgehar en stor andel innbyggeremed minoritetsbakgrunn også i denne gruppen er det utviklingshemmede.
Definererdenne gruppen normaliseringpå samme måte som etnisk norske? (Ogsåblant mennesker med
innvandrerbakgrunn er det store individuelleforskjeller.)

Mangeetnisk norske strever med å skaffeseg informasjon,forstå regelverk ogvedtak, skrive søknader og klager,bli
sett, hørt og tatt på alvor osv.Mangemed innvandrerbakgrunn ser ut til å streve enda mer. Medmanglende
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kunnskap om egne rettigheter, hvordan helse- ogvelferdssystemetfungerer ogbegrensede norskkunnskaper er det
vanskeligå medvirke,bli likestilt,integrert, få et likeverdiglivosv.Noeni denne gruppen ser også ut til å ha et annet
forhold til autoriteter enn mange etnisk norske, de er ikkevant til å stille spørsmålstegn ved uttalelser fra
autoriteter eller medvirke i beslutningsprosesser. Mangehar ogsåvanskeligfor å oppfatte ogforstå den
informasjonende får, både om diagnosen,årsak og konsekvenser og rettigheter. Ogsåfor ansatte i helsevesenet og
tjenesteapparatet for øvrigkan det være store utfordringer knyttet til det å nå frem med den informasjonde er
pålagt å gi ogbidra til at den enkelte får et forsvarligtilbud.

Deter av stor betydningå finne metoder ogpraktiske tiltak som kan sette den enkelte utviklingshemmedei stand til
å leve et så selvstendigog"normalt" livsom muligut fra egne forutsetninger ogønsker. I noen sammenhengervil
dette være utfordrende ogkreve stor innsats, både for den enkelte utviklingshemmede(og familiemedlemmer)og
av hjelpeapparatet. Somnevnt kan det by på utfordringer for hjelpeapparatet å nå frem med informasjontil den
utviklingshemmedeog familien.Hjelpeapparatet må også ha evne ogviljetil å la den enkelte utviklingshemmede(og
dere pårørende) ha reell innflytelseover eget liv.
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