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Bakgrunn

Barn som har nedsatt funksjonsevne, og deres fa-
milier, ma som alle andre fa leve slik de selv ensker.
Livskvalitet og mestring av hverdagen er malet. Barn
med nedsatt funksjonsevne og deres foreldre har, for
a oppna dette, behov for en rekke tiltak, bade helse-
tjenester, tilrettelegging i hjemmet, assistanse, peda-
gogiske tiltak og, ikke minst, hjelp til koordinering
av tjenestene.

Det kan veare utfordrende & vokse opp og utvikle
selvstendighet og uavhengighet og delta pa alle sam-
funnets arenaer nar man lever med en funksjonsned-
settelse. Videre kan det veare utfordrende & kombine-
re omsorgen for et barn med nedsatt funksjonsevne
med deltakelse i arbeidsliv og samfunn. Undersokel-
ser viser at en storre andel av foreldre med barn med
nedsatt funksjonsevne jobber deltid, sammenliknet
med andre foreldre. En Sintef-undersekelse viser at
mange ordninger for denne gruppen ikke fungerer
godt nok. Koordineringsansvaret for de mange tiltak
rundt barnet og familien paferer foreldrene et betyde-
lig merarbeid. Tilbudet er ofte fragmentert. Mange
savner muligheten til & leve slik de selv ensker, og
opplever at de mé bruke mye tid og krefter pa a kjem-
pe for sine rettigheter.

Det har i den senere tid kommet krav fra flere
hold om innfering av ultralyd for alle gravide i 11.—
13. uke. Ifolge en rapport fra Kunnskapssenteret for

helsetjenester har en slik undersekelse primart den
effekt at det gjor det enklere & pavise fostre med
Downs syndrom. Forslagsstillerne er av den oppfat-
ning at et slikt screeningliknende tilbud kan fere til at
barn med Downs syndrom systematisk blir sortert
bort. Dette er en utvikling som ikke er enskelig fordi
det bryter med grunnverdien om at menneskelivet har
uendelig verdi, og at vi ensker et samfunn i trdd med
bioteknologilovens formalsparagraf om et samfunn
med plass til alle. Det ber heller iverksettes tiltak for
a lette hverdagen for barn med Downs syndrom og
deres familier.

Tiltak

Det finnes i dag en rekke tiltak for barn med ned-
satt funksjonsevne og deres familier, og det er under
utredning endringer og forenklinger av eksisterende
ordninger. Oppfolgingen av Strategiplan for familier
med barn som har nedsatt funksjonsevne fra 2005 fra
Arbeids- og sosialdepartementet ble varslet av regje-
ringspartiene i Innst. S. nr. 150 (2006-2007) & kom-
me i lopet av dret. Regjeringen Stoltenberg II har ikke
fulgt opp dette, verken i 2007 eller siden. Det er svaert
beklagelig.

Pa flere omrader er det behov for & utvikle tiltake-
ne. Nar familier far vite at de venter et funksjonshem-
met barn, feder et barn med funksjonshemning eller
opplever en ulykke eller sykdom som medferer dette
hos barnet, er det avgjerende at de far god stette i
denne sorgen og sjokket som dette kan innebare for
mange. Radgivere eller veiledere pa sykehus med
barneavdeling, slik de har pa Oslo Universitetssyke-
hus, Ulleval, kan spille en viktig rolle i denne sam-
menhengen. Stette, informasjon og veiledning, samt
bista som et bindeledd mellom spesialisthelsetjeneste
og kommunale tjenester, er erfaringer fra barneavde-



lingen pa Ulleval, og dette ma bli et tilbud i hele lan-
det.

Koordineringen av tjenestene slike familier mot-
tar, kan vaere overveldende. Kommunene ber ha en
koordinator for familier med funksjonshemmede
barn som kan bista med & etablere et helhetlig og godt
hjelpetilbud, samt bisté i seknads- og ankeprosesser.

Utmaling av tiltak og stette- og assistanseordnin-
ger bor gjores med storre vektlegging av forebygging
av belastninger hos foreldrene og andre familiemed-
lemmer.

Ordningen med brukerstyrt personlig assistanse
(BPA) er sentral for & fremme selvstendighet og uav-
hengighet for mennesker med nedsatt funksjonsevne.
Denne ordningen er ogsé innfert for barn. I familier
med funksjonshemmede barn vil en brukerstyrt per-
sonlig assistent ofte vaere styrt av en eller begge for-
eldrene. Assistenten vil kunne oppleves som en fami-
licassistent, seerlig i de forste arene etter fodsel. Den-
ne ordningen vil kunne gi familiene storre valgfrihet
med hensyn til hvilken hjelp de selv foler at de tren-
ger. Noen opplever behov for at barnet er pa avlast-
ning borte fra hjemmet, enten i et privat hjem eller i
en barnebolig, mens andre vil enske & ha barnet
hjemme og at assistansen skjer der. Noen ensker kan-
skje en kombinasjon av flere lgsninger. Assistansen
skal dekke hjelpebehov som familien har som folge
av at barnet har nedsatt funksjonsevne. Behovene er
mangfoldige, slik alle familier og barn er forskjellige.
Brukerstyrt personlig assistanse ma bli en individuell
rettighet, og ma gjelde for barn med nedsatt funk-
sjonsevne helt fra fedselen.

Mange barn med nedsatt funksjonsevne vil ha be-
hov for et tilbud etter skoletid etter at det ordinzre
SFO-tilbudet oppherer. Det ber etableres skolefri-
tidstilbud for funksjonshemmede barn i hele utdan-
ningslepet, eventuelt gis mulighet til personlig assis-
tent som kan dekke dette behovet. Dette vil vaere av-
gjorende for at disse barna kan ha aktive sosiale liv
og bli selvstendige og uavhengige. Det er videre en
klar forutsetning for at foreldrene kan veare i jobb.

Foreldre med barn som har nedsatt funksjonsevne
kan i perioder ha behov for a jobbe deltid. Det ber gis
en lovfestet rett til deltid frem til barnet er 18 ar, 1 til-
feller der det ikke vil veaere til vesentlig ulempe for be-
driften, slik det er adgang til for foreldre med barn
under tre ar per i dag.

Kommunenes gkonomi er avgjerende i behand-
lingen av seknader om omsorgslenn. Tildeling av
omsorgslenn varierer vesentlig fra kommune til
kommune. Forslagsstillerne mener det er uaksepta-
belt at omsorgslennen i sé stor grad varierer fra kom-
mune til kommune. Den kommunale omsorgslennen
mé ekes. Mottakere av omsorgslenn, avlastere og
stottekontakter ber ha rett til feriepenger.

Nér et funksjonshemmet barn der, bortfaller om-
sorgslenn og eventuelle andre stetteordninger umid-

Representantforslag 10 S — 20092010

delbart. Dette kan sette mange familier i en vanskelig
situasjon. Retten til omsorgslenn mv. ber derfor gjel-
de i inntil tre méneder etter et slikt dedsfall, samt gi
rett til arbeidsledighetstrygd.

I dag har foreldre rett til pleiepenger dersom de pa
grunn av barnets helsetilstand ikke kan sté i arbeid.
Denne retten ber utvides til ogsa & gjelde foreldre
som ikke har opptjent denne retten gjennom yrkesak-
tivitet. For disse ber det arlige nivaet pa pleiepengene
settes til 4,5 G. Det er videre nadvendig & regulere
pleiepengene i trdd med den gjennomsnittlige lenns-
utviklingen nar slik ytelse mottas over lengre tid.

Grunnstenad er en viktig rettighet som kan gis til
a dekke — helt eller delvis — ekstrautgifter som er opp-
statt pa grunn av en lidelse. Den som er rammet av li-
delsen, kan fa stenad til forhold som drift av tekniske
hjelpemidler, transport og forerhund. Forslagsstiller-
ne understreker betydningen av at satsene i disse vik-
tige ordningene er tilstrekkelig store, og mener at sat-
sene ber indekseres slik at de felger den generelle
lonns- og prisutviklingen i samfunnet.

Forslagsstillerne vil vise til Strategiplan for fami-
lier som har barn med nedsatt funksjonsevne fra
2005. I denne ble det tatt til orde for en utredning av
sammenslaing av pleiepenger, hjelpestonad og om-
sorgslenn. Regjeringen ma legge frem for Stortinget
hva som kom frem i denne gjennomgangen, og frem-
me forslag om hvordan disse kan slas sammen til én
statlig ordning. Dermed vil det bli enklere for famili-
ene 4 forholde seg til regelverket, og vi sikrer at alle
som gjor denne jobben, kan fa lenn for det uavhengig
av hvilken kommune man bor i. Dette vil vere et loft
for alle de familiene som bor i kommuner hvor disse
ordningene i dag er mangelfulle.

Vi lever i en tid hvor enkeltmenneskers verdi ofte
males ut fra produktivitet og inntekt. Det er viktig &
presisere at hver person har en selvstendig verdi i
kraft av seg selv. For & sikre forutsigbare og trygge
levekar for funksjonshemmede er det viktig at sam-
funnet gir nedvendig hjelp og at deres familier styr-
kes.

Forslag

Pa bakgrunn av dette fremmes folgende
forslag:
Stortinget ber Regjeringen:

1. Lovfeste plikt til & tilby radgiver/veileder pa alle
sykehus med barneavdelinger for familier med
barn med nedsatt funksjonsevne.

2. Lovfeste plikt til & tilby koordinator for familier
med funksjonshemmede barn i alle kommuner.

3. Gjere brukerstyrt personlig assistanse til en indi-
viduell rettighet fra fodsel.
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Gi rett til skolefritidstilbud for funksjonshemme-
de barn i hele utdanningslapet.

Gi foreldre med barn som har nedsatt funksjons-
evne rett til redusert arbeidstid frem til barnet er
18 ar, slik det gjelder for foreldre med barn under
3 ar.

ke satsene for kommunal omsorgslenn.

Gi mottakere av omsorgslenn, avlastere og stot-
tekontakter rett til feriepenger.

Gi rett til omsorgslenn og ev. andre gkonomiske
tilskudd i inntil 3 maneder etter at et funksjons-
hemmet barn der, samt rett til arbeidsledighets-

trygd.

9.

10.

11.

Foreldre som ikke har opptjent rett gjennom yr-
kesaktivitet til pleiepenger, som hjemmearbei-
dende eller personer péa yrkesrettet attfering, ma
fé slik rett dersom de ikke kan arbeide som folge
av barnets helsetilstand. For disse ber utbetaling
av pleiepenger settes til 4,5 G.

Indeksere grunnstenaden slik at den folger gene-
rell lenns- og prisutvikling.

Legge frem et forslag om hvordan hjelpestonad,
pleiepenger og omsorgslenn kan slas sammen til
én statlig ordning for a sikre et enklest og best
mulig regelverk som kan tilbys pa en like god
mate over hele landet.

22. oktober 2009
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