A o

FELLESORGANISASJONEN

MEDLEM AV LANDSORGANISASJONEN 1 NORGE

Freddy de Ruiter
Helse- og-omsorgskomiteen
Stortinget

Var dato
25.01.2017

Var referanse .

11/00396-44

Deres referanse

Innspill til interpellasjonsdebatt om en helhetlig, systematisk
og kunnskapsbasert, behandling og oppfalging av barn,
ungdom og voksne med autisme (ASD).

Fellesorgahisasjonen (FO) er fagforeningen og profesjonsforbundet for over
27.000 barnevernspedagoger, sosionomer, vernepleiere og velferdsvitere.

FO takker for muligheten til & delta pa interpellasjonsdebatt, med pafslgende
mgte etter interpellasjonsdebatten. Vi ser frem til matet og til muligheten for &
levere skriftlig innspill som bidrag til ditt arbeid med representantforslag. FO
gnsker 8 bidra med vare medlemmers erfaringer for & bedre forstaelsen av
kompleksiteten i tienestene. Vi haper ogsa vare forslag il tiltak for & bedre
situasjonen blir gode innspill til det kommende representantforslaget og at vi
sammen jobber for & n& malet om bedre levekar for personer med
utviklingshemning i Norge.

FN-konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne
(CRPD) legger til grunn at kompetanse og hgyere utdanning er avgjgrende for
bygging av gode tjenester. Det viser til en erkjennelse av at tilrettelegging av
faglig forsvarlige tjenester og god omsorg og oppleering krever kompetanse.
Dette er et sentralt og viktig punkt pa alle livsarenaer og i et livslapsperspektiv.

Hvordan sikre at behandling og oppfelging av barn, ungdom og voksne
med autisme blir helhetlig, systematisk og kunnskapsbasert?

FO ansker & presisere at det ikke bare er viktig at behandlingen og
oppfglgingen av barna, ungdommene og voksne med utviklingsforstyrrelser blir
helhetlige, men at det totale tilbudet til familiene omfattes. Det inkluderer at
pargrendeinformasjon, veiledning, avlastning og andre hjelpetiltak ogsé blir
helhetlig. Med pargrende ma vi forsta bade foreldre, besteforeldre og ikke
minst sgsken. Sgsken lider ofte under at de ikke far tilstrekkelig oppfalging og
utvikler selv vansker som trenger oppfglging.
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FO er godt kient med at tienestene bade er ulikt organisert, ulikt dimensjonert
og av ulik kvalitet. Og dette gjelder bade komunale- og spesialisttienester. Det
er ogsa utfordringer knyttet til alder, da tjenestene i mange fylker er delt pa
barn/ungdom og voksne. Denne utfordringen med deling pa alder er ogsa kjent
i kommunen og medfgrer mange ungdvendige overganger og endringer bade
for bruker og pargrende.

Det er viktig & ha med seg at barn med autismespekterforstyrrelser ogsa har
rett pa tjenester etter lovverk som gjelder andre tjenester enn helse- og omsorg.
Oppleeringsloven og sakkyndige vurderinger fra PPT ligger som grunnlag for
hvor mange timer spesialpedagogikk barnet og ungdommen far og som kan
vaere avgjerende hvor mye opplesring/behandling det er mulig a gi barnet i
barnehagen og skolen.

Videre har barnevernslovgivningen betydning for barn med autismeforstyrrelser.
Erfaring fra vare medlemmer er at bekymringsmeldinger til barnevern kan bl
avvist uten undersgkelse med begrunnelse i barnets diagnose. Dette gjelder
ogsa bekymringsmeldinger for sgsken til barn med autisme, der sakene blir
henlagt med begrunnelse i sgsken sine diagnoser. Det er en utfordring at
barnevernet har lite kompetanse pa autismespekterforstyrrelser.

@kt kompetanse er et begrep som brukes ofte nar vi skal komme med forslag til
hvordan tjenester skal bli bedre. Det er ikke uten grunn. Mye av kompetansen
som er ngdvendig innenfor dette feltet er spesialisert og kan ikke forventes a
finnes i alle barnehager, skoler eller kanskje ikke i alle kommuner heller. Likevel
har bade kommunene og spesialisthelsetjenestene et szerskilt ansvar for a
knytte til seg tilstrekkelig og riktig kompetanse i tienestene til personer med
autismespekterdiagnoser eller utviklingshemning.

Kompetanse og kunnskap

Personer med utviklingshemning eldes og lever i dag lenger, p4 samme mate
som resten av befolkningen takket veere utviklingen i helsetjenestene og andre
livsbetingelser for gvrig. Det vil ogsa innebaere at behovet for hgyt utdannet
personell som kan ivareta de helsemessige utfordringene knyttet til aldring.
Vernepleiere har i tillegg til helsefaglig kompetanse ogsa saerlig fokus pa
funksjonshemming, utviklingshemming, selvbestemmelse, menneskerettigheter.

For & kunne bygge opp gode tjenester og ivareta kompleksiteten av utfordringer
til barn, unge og voksne med ulike funksjonsnedsettelser opplever i sin hverdag
ma utdanningsnivaet til ansatte gkes. Ansatte skal bidra til at bade de fysiske
samfunnsmessige rammer, men ogsa sosiale arenaer som f.eks. jobb og fritid
og ikke minst helse blir matt med rett og tilstrekkelig hjelp.

03.oktober leverte Rettighetsutvalget sin rapport, NOU 2016:17 Pa lik linje.
Rettighetsutvalget sin rapport er omfattende og viktig. De har gjort et viktig
arbeid med & samle og analysere det som finnes av rapporter og forskning pa
omradene, samt det viktige arbeidet med a samle inn informasjon og kunnskap
fra den faktiske (kliniske) hverdagen til menneskene det innbefatter. NOUen
fremmer mange tiltak innenfor hver av de atte lgftomradene de har fokusert pa.



Kompetanse og kunnskap er et av de viktige lgftene og det er kanskje ikke sa
rart nar vi vet at kompetanse er viktig for 8 fremme sosial trygghet, bedre
levevilkar, forebygge og tilrettelegge for mestring av sykdom, skade, lidelse og .
nedsatt funksjonsevne.

Likevel har vi de siste areneopplevd flere urovekkende saker som viser til svikt
av rutiner og rammer i tjenester til utviklingshemmede, selv om fa kommer i
medias sekelys som Mona og Johny saken er eksempler pa. FO gnsker a
papeke at en viktig del av en h@gskoleutdanning er fokus pa utvikling av og
kritisk forstaelse av egen praksis. Forstaelse av begreper som
selvbestemmelse og tilrettelegging for & kunne ta egne valg i situasjoner. Et
grunnkurs vil aldri veere tilstrekkelig til & vise den kompleksiteten i forbindelse
med utgvelse av selvbestemmelse og andre rettigheter som f.eks. rett til
seksuelt liv, arbeidsliv, fritid osv. slik at de er i trdad med FNs konvensjon om
rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD).

Vernepleie er en profesjon med saerskilt fokus pa personer med behov for
langvarige og koordinerte tjenester. Seerlig har personer med utviklingshemning
alltid vaert en tydelig malgruppe for vernepleiere. Det er ogsa eneste profesjon
med helseautorisasjon og en sosialfaglig og helsefaglig sammensetning Det

~ gjor vernepleie til en ngkkelprofesjon innen helse og omsorgssektoren.

Autismespekterdiagnoser preges av at det har veert en del forskning opp mot
ulike intervensjoner og det er utviklet og utprgvd en rekke intervensjoner som
har god effekt. Dette gjelder spesielt tidligintervensjon i fht barn. Det skulle
derfor tenkes at kompetansen var lett tilgjengelig. Sa& hvorfor er den ikke det?
Eller hvorfor er den ikke implementert? Er det mangel pa penger, mangel pa
vilie? Hvorfor har vi ikke innfgrt nasjonale faglige retningslinjer pa dette feltet?

Mange barn og voksne med autismespekterforstyrrelser har ogsa en
utviklingshemning. Det medfagrer at de ogsa kom inn under saerlovgivningen i
Helse- og omsorgstjenestelovens kap 9, Rettsikkerhet for bruk av tvang og
makt. Rundskrivet til denne loven gir klare fagringer til saksbehandling,
tilrettelegging av helhetlige tiltak og tjenester, krav til kartlegging og analyse,
krav til alternative tiltak, krav til kompetanse, krav til veiledning fra
spesialisthelsetjenesten og krav til evaluering. Dette har fgrt til at mennesker
med utviklingshemning (og autisme) som er i behov at tiltak med tvang har fatt
mer helhetlige tjenester enn tidligere. Prinsippene i denne loven burde prege
tienester ogsa der det ikke er behov for a bruke tvang og makt.

Nasjonale retningslinjer, rettighetsfesting av tiltak, krav til kompetanse og
profesjoner ser ut til eneste veien a ga for a fa mer helhetlige tilbud. Samtidig er
det slik at jo mer vi lovfester og regulerer jo mindre fleksibele blir tjenestene
fordi mulighetene for skjgnn og individuell oppfalging minskes. Vi ma derfor
sp@rre oss om det er rette veien & ga? Vi vet at tiltakene blir aldri bedre enn det
personen som jobber pa sgknadskontoret, i barnehagen, pa skolen eller i
avlastningsboligen klarer a sta for. Sannhetens gyeblikk foregar i mgtet mellom
tienesteyteren og mottakeren av tjenesten.
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