Stort behov for NFU bade for og na
Den viktigste stemmen

Viktigst er stotten fra NFU

Veien videre for 50-aringen
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1967 ble Norsk Forbund for

Psykisk Utviklingshemmede
(NFPU) grunnlagt. Det vil si at vi i
ar kan feire vire 50 forste ar.

Det har skjedd en del endringer
pé disse édrene. Foruten lovend-
ringer, reformer og annet, har det
ogsi skjedd endringer i organi-
sasjonen. Blant annet har vi en-
dret navn. I forbindelse med virt
30-4rsjubileum og landsmete i 1997
tok man bort Psykisk og stod igjen
med NFU. I den forbindelse sa da-
forbundsleder folgende
«NFU er en organisasjon med klar
identitet og et tydelig verdigrunn-
lag. Det var derfor mulig & endre
forbundets navn. Dette forslaget,
som fikk overveldende flertall pa
Landsmetet, forutsetter en trygg
identitet» Videre sa hun at «Vi re-
presenterer en betydelig kraft». I
dag, 20 ar senere héper jeg vi kan si
at dette fortsatt stemmer.

Ofte er det slik at man ved et ju-
bileum, enten det er en organisasjon
eller person, og om man skal feire
sine 10, 20, 30, 40 eller 50 &r, ser
man gjerne tilbake. Det hadde kan-
skje veert mer nyttig 4 se fremover.
Hvor gér vi hen de neste 50 arene?
Til tross for dette skal jeg ikke begi
meg inn pad fremtiden, men se litt
pa hva NFU var opptatt av i de fire
foregiende jubileumsarene. Etter &
ha lest Samfunn for alle, for 1977,
1987, 1997 og 2007 kan det se ut
som at boform og opplering har
veert de to viktigste temaene.

Det er si klart en stor forskjell fra
i dag og tilbake til 1977, hvor man
fortsatt hadde institusjoner som man
onsket 4 fi nedlagt, men slik jeg ser
det sd har det hele tiden handlet om
livsvilkar. Eller rett og slett grunn-
leggende menneskerettigheter.

varende

Et hjem

I jubileumséret 1977 handler SFA
mye om at mennesker med utvi-
klingshemning kan bo og leve som
folk flest. Det er en rekke artikler
bade fra Norge og utlandet hvor de
gode eksemplene vises.

i DET BLIR
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11987 diskuteres det ikke om in-
stitusjonene skal nedlegges, men om
hvor og hvordan boliger skal bygges.
Blant annet hadde NFU og andre
organisasjoner et samarbeid med,
den gang, Kommunal- og arbeids-
departementet om bosituasjon og
boligpolitiske virkemidler. Videre
ba organisasjonene kommunene om
4 bygge og/eller skaffe boliger.

Nar vi sd kommer til jubileums-
dret 1997, handler SFA mye om den
negative utviklingen som har startet,
etter noen gode ér rett etter Ansvars-
reformen. Det skrives om kommu-
ner som mener at alle med samme
tjenestebehov skal bo sammen. Det
handler om dérlige boliger. Det
snakkes om 4 lage store interkom-
munale boliger. Et forsknings- og
utviklingsprosjekt var startet, som
handlet om boligpolitikk mot &r
2010. Her fokuserte man pa at det
ikke skulle veere institusjonspreg.

I jubileumsaret 2007 preges SFA
mye av at personer med utviklings-
hemning blir «tvangsflyttet». Det vil
si at de blir informert om at de méi
flytte fra sma samlokaliserte leilig-
hetskomplekser til sterre. Og at det
er kommunen som bestemmer. Det
blir informert om at hvis de ikke flyt-
ter har de heller ikke rett til 4 {3 tje-
nester som er forsvarlige. De blir ikke
informert om sine rettigheter som
leietaker og kommunen forholder

seg ikke til husleieloven slik de skal.

Oppleering

11977 stilte man spersmil ved den
oppleringen barn med utviklings-
hemning fikk, slik man ogsi gjer i
dag. Den store forskjellen er at det
i 1977 var et hovedfokus pa den

oppleringen som ble gitt i det som
het «sosiale og medisinske institu-
sjoner». Det ble fra myndighetenes
side slitt fast at ogsa barn i slike in-
stitusjoner hadde en «skolerett».

problematikken péigar
fortsatt i 1987. Barn og unge som
bor i institusjon fir heller ikke na
oppfylt sin rett. Blant annet kommer
det en dom, «Hallsetheim-dom-

Denne

men», som slir fast at «Kravet om
likeverdig undervisning inneberer
at funksjonshemmede har krav pi
en undervisning som kvalitativt og
kvantitativt er pd samme nivi som
den andre elever fir».

Dessverre inneholder SFA fra
1997 fortsatt mange saker om mang-
lende tildeling av spesialundervis-
ning og segregering av elever med
slik oppleering.

I jubileumséret 2007 blir davee-
rende forbundsleder intervjuet og ka-
rakteriserer oppleringstilbudet som
et «sorgens kapittel». Hun mener at
Norge, som tidligere var et foregangs-
land ved 4 ha en felles oppleringslov,
nd er i ferd med 4 «gi med ryggen
inn i framtiden pa dette omradet».

Det har i all hovedsak veert en po-
sitiv utvikling, men vi er ikke i mal.
Vi ser at det stadig er de samme ut-
fordringene som NFU er nedt til 4
jobbe videre med. Det handler om 4
fi oppfylt grunnleggende menneske-
rettigheter.
Kanskje ikke
i 50 ar til,
men det blir
nok et 60-
drsjubileum
ogsi.

Hedvig Ekberg

Generalsekreter
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Etter Rettighetsutvalget - hva sa?

Det har kommet mange sporsmal
om hva som vil skje i forlengel-
sen av Rettighetsutvalgets innstilling
«Pi lik linje». Det kjedelige, men
riktige svaret er at jeg ikke vet det.
Men en kan spekulere. Barne- og
likestillingsdepartementet (BLD) har
ansvaret for oppfelgingen av «Pa lik
linje». Forelopig har det ikke skjedd
sd mye i saken. Departementet er
neppe ferdig med 4 gjennomgi he-
ringsuttalelsene til Rettighetsutval-
gets innstilling heller.

Barne- og likestillingsminister Sol-
veig Horne kan en regne som et sik-
kert kort. Hun nedsatte Rettighets-
utvalget, og vil nok mer enn gjerne at
den satsningen skal gi en avkastning.
Men det er Erna Solberg som legger
statsrddskabalen, en kabal som aldri
er enkel 4 legge. Hvis Venstre ogsi
skal inn i regjeringskvartalet, si kan
omrokkeringene i regjeringskvartalet
bli store.

Barne- og likestillingsdepartemen-
tentet (BLD) er et lite departement
med store oppgaver som dekker
barnevern, forbrukerkjop og politik-
ken overfor mennesker med funks-
jonsnedsettelser. Selv om det er fa
personer som arbeider med politik-
ken overfor mennesker med nedsatt
funksjonsevne, si er det velskolerte
folk med god kunnskap om politikk-
omridet. Jeg er trygg pa at embets-
verket ensker en oppfelging som vil
gjor en forskjell i politikken overfor
mennesker med utviklingshemning.

Det jeg er mer utrygg pé, er kapa-
siteten i BLD og sektordeparte-
mentenes interesse i 4 folge opp
Rettighetsutvalgets innstilling med
de nedvendige tiltakene. Rettig-
hetsutvalget forslag treffes ikke av
de partipolitiske skillelinjene i norsk
politikk. Derimot vil det kreve tid og
personell bade for & sette seg inn i
Rettighetsutvalgets innstilling. Skal
en folge opp forslagene, vil det ogsi
kreve litt penger. Tid, personell og
penger er en kronisk mangelvare i
departementene.
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N3 er det bestemt at BLD skal utar-
beide en strategi- og handlingsplan
over funksjonsnedsettelse-feltet. Et
slikt etterlengtet tiltak vil vi selvsagt
verdsette heyt. Det vil vere natur-
lig at politikken overfor mennesker
med utviklingshemning ogsi inngér
i et slikt verktoy. Men en strategi- og
handlingsplan vil ikke kunne erstatte
en stortingsbehandling av oppfel-
gingen av Rettighetsutvalget. Vi fir
hape at BLD har kapasitet bade til
4 lage en oppfelging av Rettighets-
utvalget til Stortinget og en strategi-
og handlingsplan.

Det er i sektordepartementene de
fleste virkemidlene ligger. Men sek-
tordepartementene har ofte mer
enn nok 4 gjere. Kunnskapsdepar-
tementet har for eksempel bide
nedsatt et utvalg for 4 se pd spesial-
undervisningsfeltet og et annet for
4 gjennomga grunnskoleloven. Nar
endringsforslagene kommer oppi
hverandre, kan det veere vanskelig 4
fa gehor for ytterligere endringsfor-
slag. Slik kan en fortsette i liste opp
forhold som kan fore til at Rettig-
hetsutvalgets innstilling blir liggende
i skuffen.

«P4 lik linje» hestet pi den annen
side mye ros fra regjeringshold da
innstillingen ble lansert. Enhver
regjering liker 4 demonstrere egen
handlingsevne og gjennomslagskraft.
Vi fir passe pd 4 minne regjerings-
medlemmene pi arbeidet som de har
pabegynt og at det ikke er ferdigstilt.
Det var et enstemmig storting som
ba Regjeringen om 4 nedsette Ret-
tighetsutvalget. Da er det rimelig at
Stortinget far svar pi sin bestilling.

Den 12. oktober blir regjeringens
forslag til statsbudsjett presentert.
Kan hende vi der fa se noen spor til
oppfelging av «P4 lik linje». Arbeids-
markedstiltakene er det alltid knyt-
tet en viss spenning til. Arbeids- og
sosialminister Anniken Hauglie har
antydet vekst i antall tiltak under Va-
rig tilrettelagt arbeid (VTA). En slik

vekst vil vaere kjerkommen, men det

er urealistisk at veksten vil vere stor
nok til 4 dekke behovet for arbeids-
markedstiltak. Kanskje arbeids- og
sosialministeren har tenkt pd 4 utar-
beide en opptrappingsplan? Med de
senere rs vekst i arbeidsmarkedstil-
takene, vil det ta flere drhundrer for
gruppen mennesker med utviklings-
hemning oppnar akseptable syssel-
settingstall.

Kanskje kommunal- og modernise-
ringsminister Jan Tore Sanner har
lest «Pi lik linje»? Nar statsbudsjet-
tet er vedtatt, skal kommunal- og
moderniseringsministeren sende et
oppdragsbrev og fortelle hva Hus-
banken skal prioritere til neste 4r og
de kommende 4rene. Kommer Jan
Tore Sanner med foringer fra Ret-
tighetsutvalgets innstilling, s vil helt
sikkert husbankdirekter Osmund
Kaldheim som ledet Rettighetsut-
valget, forsta foringene.

Det kommer kanskje visse drypp
fra Rettighetsutvalgets innstilling i
statsbudsjettet. Hvis dryppene ikke
kommer, s& kan vi jobbe for at Stor-
tinget legger dem inn i behandlingen
av statsbudsjettet eller at noen etter-
lyser dem. Kommer det ikke noe i
statsbudsjettet, s vil det komme noe
i andre saker eller senere budsjetter.
Opptolging av Rettighetsutvalget vil
komme.

NFU jobber for at Stortinget skal
fa en samlet oppfelging av «Pi lik
linje», fordi mennesker med utvi-
klingshemning fortjener det.

JENS PETTER GITLESEN
FORBUNDSLEDER

Jens Petter Gitlesen
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Topp poengsummer pa
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tilpasningsmuligheter
og kvalitet | Europa.
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Intervju: Olav Tendeland

GIJENNOM EN LANG YRKESKARRIERE var |zrer og sykepleier Olav Tendeland
blant annet rektor ved vernepleierskolen pd Naerlandheimen, bestyrer ved sentral-
institusjonen Bakkeba og direkter for HVPU i Rogaland. Né er han pensjonist og
kan se tilbake pa endringene i levekarene til mennesker med utviklingshemning
som har skjedd de siste 45 drene.

Menneskelighet er en god medisin

Rogaland hadde overkapa-
sitet pa institusjonsplasser.
Pa Jzaeren Iad Narlandheimen.
Fem mil lenger sar, i Egersund,
|& Bakkebg. Totalt var det
over 600 institusjonsplasser.
Institusjonene hadde tatt
imot personer med utviklings-
hemning fra alle deler av
landet. Dette forte til at
mange hadde lite forbindelse
med sin familie. Fé innenfor
omsorgssystemet sa noen
grunn til a gjore sé mye med
situasjonen, forteller Olav
Tendeland.

TEKST OG FOTO: JENS PETTER GITLESEN

Han viser til at institusjonsomsorgen
var godt forankret i folks sinn. - I
dag har vi en stor utfordring med at fi
identifiserer seg med mennesker med ut-
viklingshemning. Det er vanskelig 4 fa fo-
kus pé saken. I tidligere tider var det verre.
Da jeg begynte som bestyrer pd Bakkebg i
1970, var det 40 personer som ble remmet.
Det fantes stemmer som fortalte at nir
levekdrene til mennesker med utviklings-
hemning ble bedre, si ble det ogsa bedre
oppfersel. Mennesker er slik skapt at hvis
de trives og har det bra, si vil de ofte opp-
fore seg bra. Men det var fa slike stemmer.
Jeg fikk begrenset utvidelsesplanene pa
Bakkebe. Etter hvert fikk vi omgjort noen
personalboliger til boliger for institusjons-
beboere. P4 den maten fikk vi bedre plass
og de overfylte sovesalene forsvant. Fi
hadde enmannsrom, det ble to og tre som
bodde sammen. P4 fi ar forsvant behovet
for 4 legge institusjonsbeboerne i remmer,
forteller den tidligere bestyreren.
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1 dag synes det i piga en reinstitusjonalisering i kommunal regi, sier Olav Tendeland.

- Var det som folge av pitrykk fra myndighe-
tene at forholdene ble forbedret?

- Nei, med tiden kom det endrede krav
fra fylkeskommunen og nasjonale myn-
digheter, men det tidligste endringene
skjedde mer til tross for myndighetene
enn pi grunn av dem. Da jeg begynte,
fantes vedtatte planer om utvidelse av
Bakkebg. Deler av disse planene var kom-
met for langt til & stoppes. De delene som

ikke var kommet s langt, lot jeg bli liggende.

- Nir begynte nedbyggingen av institusjons-
omsorgen?

- Den kom gradvis. Forst begynte vi 4
etablere vernede boliger i kommunene, et
slags bofellesskap med atte beboere. In-
stitusjonsbeboerne ble tilbudt 4 flytte til-
bake til kommunen hvor de kom fra. Jeg
ville egentlig bygge mindre, men det var
liten forstielse for behovet for normalise-
ring og budsjettene var stramme. For 4 fa
gjennomslag for planene, landet vi pa atte

personer per vernet bolig. Vi forsekte 4 fa
kommunene til 4 ta et ansvar for tjenestene
som ble ytt i de vernede boligene, men det
var vanskelig. Kommunene hadde ingen
klar plikt til 4 uteve slike oppgaver. De fikk
heller ikke tilskudd for 4 yte slik bistand.

- Onsket institusjonsbeboerne a flytte tilbake
til kommunene?

- Reaksjonene var overveldende. Men
dette var en ny situasjon. Det kunne vere
vanskelig for mange 4 forestille seg hva
dette innebar. Vi lot derfor mange besoke
de vernede boligene slik at de kunne se
pa forholdene selv. Mange onsket 4 flytte,
men noen trengte mer tid for 4 tenke seg
om. Det ble ordnet. Men etter hvert som
dette ble vanlig og kjent gikk det stort sett
greit ogsa for de som i starten hadde ve-
gret seg.

Pi arbeidsfeltet vokste det ogsa frem
endringer. Det var arbeidsstuer og andre
aktiviteter for institusjonsbeboerne, men

Saken fortsetter pa side §...
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Vurderer du BPA? Kom raskt i gang! Enkelt a bytte!

ath

HjemmeBest kan hjelpe fil i Er BPA innvilget, kan vi raskt Har du BPA ordning hos annen
soknadsprosessen. Ditt barn kan komme i gang med ordningen. Vi leverander og gnsker & bytte
f& BPA enten det er hiemme kan rekruttere. Vére assistenter er fil oss¢ Da kan dine assistenter
eller i samlokalisert boenhet. fleksible, dyktige og omsorgsfulle. veere med hvis du gnsker, p&
Med BPA kan du skreddersy Dere fér en fast kontaktperson og samme vilkér. HiemmeBest har
hverdagen etfter eget gnske og hjelp med arbeidslederrollen hvis bred erfaring, veiledning, gode
behov. dere gnsker. rutiner og vikarpool.

Mgt oss pa jubileumskonferansen! M
HjemmeBest er med pd NFU sin jubileumskonferanse i Bergen 27. og 28. oktober.

Kom gjerne innom var stand og ta en uforpliktende prat eller avtal et telefonmate 27

eller et hiemmebesgk.

HjemmeBest Tif: 4005 4007

Personlig Assistanse www.hjemmebest.no
Skrediorsy egen hoerdip! post@hjemmebest.no
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Intervju: Olav Tendeland

mye var mer preget av aktivitet enn arbeid.
Asbjern Olsen jobbet som arbeidskonsu-
lent pa Bakkebo og var aktiv i NFU, bade
pa lokalt og nasjonalt nivi. Han var svert
opptatt av 4 skille arbeid fra annen aktivi-
tet. Jobber en med noe, sa har en noe 4 sel-
ge, var hans betraktning. Det var ogsi po-
sitivt for de som hadde vert med i denne
produksjonen 4 vite at dette skulle selges i
forretninger. Dagaktivitetene ble mer pro-
duksjonsrettet, en endring som endte opp
med de vernede verkstedene, forloperen til
arbeidsmarkedstiltaket som i dag gar un-
der navnet Varig tilrettelagt arbeid (VTA).

Men veien var lang. Forst var arbeidet
en integrert del av sentralinstitusjonen.
Med oppbygging av vernede boliger, ble
det etablert vernede verksteder utenfor
sentralinstitusjonen. Med nedleggelsen av
HVPU, ble de vernede verkstedene en del
av arbeidsmarkedstiltakene under A-etat
som senere ble til NAV. NFUs forste for-
bundsleder, Gunnar Seyland, var bestyrer
pa Varatun Verksted, et vernet verksted i
Sandnes kommune. Med tiden kom det
flere lignende produksjonsbedrifter. Ut-
viklingen pid bolig og arbeidsfeltet, var,
ifelge Olav Tendeland, de viktigste bidra-
gene til normalisering og menneskelig-
gjoring av omsorgen for mennesker med
utviklingshemning.

- Hvor hentet du ideer og inspirasjon fra?
Du hevdet at myndighetene i liten grad la til
rette for utviklingen?

OLAV TENDELAND

45 &r har gatt siden lzerer og sykepleier Olav Tende-
land arbeidet ved institusjonene i Rogaland.

Han var bade rektor og bestyrer pd de forskjellige

institusjonene der.

Dessuten var han direkter for HVPU i Rogaland.

Folk var vant med institusjonsomsorgen pé& den

tiden.

Forholdene for mennesker med utviklingshemning i
institusjonene kunne veaere harde.

Olav Tendeland forteller at 40 personer ble lagt i
remmer da han var bestyrer pa Bakkeba.
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- Bade som bestyrer ved Bakkebe og
direkter i HVPU i Rogaland, hadde jeg
visse handlingsrom. Med tiden ble jeg in-
volvert i Nordisk Forbund Psykisk Utvi-
klingshemning, hvor jeg etter hvert ogsa
ble leder. I regi av forbundet, ble det ar-
rangert kongresser og symposier hvor en
mette mange fagfolk med stor innsikt.
Spesielt vil jeg trekke frem den svenske
psykiateren, medisinalrid Karl Grune-
wald. Jeg kontaktet nok Karl Grunewald
langt mer enn norske helsemyndigheter
nar jeg trengte rid og veiledning.

Reinstitusjonalisering

- Hvordan ser du pa dagens situasjon for
mennesker med utviklingshemning og hvor-
dan synes fremtiden d bli2

- Erfaringene fra institusjonsperioden
og nedbyggingen av institusjonene synes &
veere glemt. I dag synes det & paga en rein-
stitusjonalisering i kommunal regi. Mens
vi arbeidet for & gjore livsbetingelsene til
mennesker med utviklingshemning mest
mulig som livsbetingelsene for andre, s
synes situasjonen i flere kommuner 8 g i
motsatt retning. Levekarene for mennes-
ker med utviklingshemning, er for darlig
forankret. Fa politikere synes 4 vare kjent
med feltet og erfaringene. Skal vi fa en po-
sitiv utvikling av levekarene til mennesker
med utviklingshemning, mi de som styrer
feltet ha god kjennskap til feltet de skal
styre. Utviklingshemning er en funksjons-

Fra tvangstreye til
Nasjonalgalleriet

Ved tidligere Trastad dndssvakehjem
i Kveefjord i Troms er det et kunst-
galleri der tidligere beboere med
utviklingshemning er blant de som
er representert.

Herleik Kristiansen ble sendt til Tra-
stad som 14-d&ring med diagnosen
«andssvak — uten utviklingsmulig-
heter». Der ble han jevnlig lagt i
tvangstraye og reimet til sengen.
En pleier la merke til krusedullene
han hadde tegnet. Formingslaerer
Sigvor Riksheim s hans talent og la
til rette for at den «umulige» gutten
kunne utvikle seg kunstnerisk. I dag
er han medlem av Norske Billed-
kunstnere og blant annet innkjept
av Nasjonalgalleriet.

Redaksjonen takker Trastad Samlin-
ger og Ser-Troms museum for at vi
fikk tillatelse til & gi SFAs lesere et
lite glimt av Herleik Kristiansens fan-
tastiske produksjon innen grafikk og
keramikk i denne jubileumsutgaven.

nedsettelse som ikke lar seg kurere. Skal
en sikre mennesker med utviklingshem-
ning gode liv, si er menneskelig behand-
ling den beste medisinen.

Etter hvert ble forholdene bedret.

Nedbyggingen av institusjonene begynte med &
bygge vernede boliger i kommunene.

Det skulle vaere 8 personer i hver bolig.

seg om.

Mange ville flytte og noen trengte tid for & tenke

Olav Tendeland synes det ser ut som om institu-

er glemt.

sjonsperioden og nedbyggingen av institusjonene

[ dag virker det som om det pd ny blir bygget insti-
tusjoner i kommunene.



Annonse

Solgarden

— Ferieglede -

Wenche Foss

Minnefond:
Reisende til Solgarden kan sgke
om midler fra fondet. Fondets formal
er & bidra med gkonomisk stgtte til
funksjonshemmede som ma ha
med seg ledsager pa reisen.
For sgknadskriterier se
solgarden.no.

Velkommen til Solgardenferie i 2018

Turnr Dato Varighet Avreisested
561 05.06.-12.06. 1 uke Gardermoen
562 12.06.-26.06. 2uker  Gardermoen
566 07.08.-14.08 1 uke Gardermoen
567 14.08.-21.08. 1 uke Gardermoen
571 02.10.-09.10. 1uke Gardermoen
572 09.10.-16.10. 1 uke Varnes *

*Tur 472 fra Veernes er reservert i sin helhet frem til 09.10.17
* Det vil bli ruteflymuligheter fra Gardermoen

For mer informasjon og bestilling: solgarden.no SOLGARDEN

Tif 24 14 66 60 (man - fre k. 08.30 - 21.00) hryqghet, trivsel o9 glede

Folg oss pa f
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Intervju: Johans Tveit Sandvin

PROFESSOR JOHANS TVEIT SANDVIN er ansatt ved hagskolen i Bode ved
Avdeling for samfunnsfag. Han er utdannet sosiolog og tok doktorgrad pé av-
handlingen «Velferdsstatens vendepunkt. En analyse av reformen for personer
med utviklingshemning som uttrykk for brytningen i velferdsstaten». Forskning
om mennesker med funksjonsnedsettelser er et av hans interessefelt.

Fra levekarspolitikk til samfunnspolitikk

Siden 1980-tallet har professor Johans Tveit Sandvin fulgt noye med pa utviklingen i leve-

karene til mennesker med utviklingshemning, dels som forsker og dels gjennom flere viktige
verv pa feltet. Han uttrykker bekymring over at politikkfeltet i for stor grad blir dominert av
omsorgstenkning og omsorgspolitikk.

AV: JENS PETTER GITLESEN

- NFU har veert den viktigste fakto-
ren i endringen av politikken overfor ut-
viklingshemmede. Forbundet ble dannet
ved at foreldrelag rundt institusjonene slo
seg sammen. Det kan sees som en for-
lengelse av «Aksjon Rettferd for de Han-
dikappede», en protest og motstand mot
den etablerte omsorgen. Etableringen av
NFU var en del av en bredere mobilise-
ring mot den eksisterende omsorgen som
ogsd omfattet storre deler av funksjons-
hemmedes organisasjoner. Ideene som
NFU sprang ut ifra, var ideer som gradvis
hadde vokst frem internasjonalt i etter-
krigstiden. Media satt fokus pd uaksepta-
ble forhold i tilbudet til mennesker med
utviklingshemning, og NFU fulgte sakene
opp politisk. NFU ble ogsa en viktig part
i politikkgjennomferingen, sier Sandvin.

- )

= Det er et hovedproblem at folk flest i liten grad
identifiserer seg med mennesker med utviklings-
hemning, mener professor Johans Tveit Sandvin.
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- Fra NFU ble dannet i 1967, til reformen
var etablert pa 1990-tallet, var det en rekke
Jforbedringer pa feltet. Vi hadde for eksempel
to Lossius-utvalg som begge skulle foresld
Jorbedringer av omsorgen. Hvordan kan det
ha seg at en mer eller mindre kontinuerlig
over mange dr maktet d drive frem endrin-
ger pd felter?

- En kommer neppe utenom media
som i stor grad satt fokus pd uverdige
forhold i omsorgen til mennesker med
utviklingshemning. Det kom forbedrin-
ger, men forbedringene forte ikke til at de
uakseptable sakene ble ferre. I takt med
forbedringene kom det frem stadig flere
uakseptable saker. Endringene gikk ogsa
gradvis fra & vere omsorgsendringer til
4 bli levekirsendringer. Innstillingen fra
Lossius II-utvalget sier i klartekst at det
ikke ville veere mulig 4 gjere situasjonen
god nok ved kun & forbedre institusjons-
omsorgen. Lossiuss IT-utvalget foreslo en
total avvikling av institusjonsomsorgen.
De foreslo ogsa en radikal forandring av
levekdrene til mennesker med utviklings-
hemning, langt ut over det som da ble
oppfattet som omsorgsoppgaver. Dette
gjaldt viktige levekdrsomrader som arbeid,

skole, bolig og fritid, forteller Sandvin.

Tre forhold

For 4 forklare bide den sterke framdriften
i reformen i den tidlige fasen, og hvorfor
utviklingen senere stoppet opp og delvis
reverserte, nevner Sandvin tre sentrale
forhold, nemlig reformvirkemidlene,
kunnskap og fokus.

Reformen var utstyrt med sterke vir-
kemidler. Slik er det ofte nir staten skal
gjennomfere store reformer. Det var stren-
ge krav til kommunale planer, eremerkede
midler og sterk kontroll med kommunene.

Virkemidlene var sapass sterke at kommu-
nene i praksis var nedt til 4 felge opp, men
virkemidlene var tidsmessig begrenset til
en reformperiode pd fem ar.

Kritikken av tilbudet til mennesker
med utviklingshemning var sterk allerede
fra tidlig pa 1970-tallet. Media hadde fo-
kusert pa alvorlige feil og mangler i om-
sorgen. Alle klagesakene hadde bidratt til
okt kunnskap bide hos politikere og for-
valtere. Ikke minst var de i departemente-
nes embetsverket som hadde arbeidet med
innstillinger og utredninger godt opplyst
om politikkfeltet. Overfor kommunene
var endringene sipass omfattende at bade
politikere og forvaltere ble nedst til 4 folge
opp, noe som ogsa ga en opplaringseffekt.

Da den formelle reformperioden var
over var det imidlertid mange oppgaver og
reformer som hadde stitt i ke og som na
krevde oppmerksomhet. Det gjaldt ikke
minst en opptrappingsplan for psykisk
helse og en handlingsplan for eldreom-
sorgen, som begge ble igangsatt i 1998.
Fokuset flyttet seg fra politikken overfor
mennesker med utviklingshemning og til
nye satsninger og reformer, bade i den na-
sjonale politikken og i kommunene. Den
statlige styringen av feltet forsvant i stor
grad med de midlertidige virkemidlene
som skulle fi reformen pi plass. Gradvis
forsvant bade politikerne og forvalterne
som hadde blitt involvert i feltet i forkant
og under reformen. Pa statlig nivd hadde
en lenge slitt med 4 etablere et tilstrekkelig
tilbud av syke- og aldershjem. Omsorgs-
boligene oppsto som begrep og politikken
overfor mennesker med utviklingshem-
ning ble i skende grad innlemmet i den
generelle omsorgspolitikken. Det er beteg-
nende at Demensplan 2015 omfatter bade
demente og personer med kognitiv svikt.



Spesifikt lovverk

- Avvikling av institusjoner for mennesker
med utviklingshemning var ikke et spesielt
fenomen for Norge. Liknende prosesser har
foregatt i de fleste vestlige land. Har det vert
en tilsvarende utvikling i andre land?

- Det spesielle med reformen i Norge,
var at den var omfattende og ble gjen-
nomfert raskt. Det var nok mange som
betraktet Norge som et eksempel til et-
terfolgelse pd 1990-tallet. Men dette at
det ideologiske trykket i reformen stop-
pet opp og levekarsperspektivet erstattes
av et omsorgsperspektiv er noe som gir
igjen i de skandinaviske landene. Sverige
er trolig det landet som har greid seg best,
selv om ogsd Sverige har sitt & stri med.
Det spesielle med Sverige er et sveert spe-
sifikt lovverk som er underlagt spesielle
forvaltningsdomstoler. Lovverket, forvalt-
ningsdomstolene og domstolenes sank-
sjonsmuligheter har trolig bremset den
negative utviklingen i Sverige.

- Bor vi i Norge arbeide for d fi et tilsva-

rende lovverk som i Sverige?

Intervju: Johans Tveit Sandvin

- Det er vanskelig 4 svare pa. Sverige har
en annen forvaltningstradisjon. Generelt er
det nok slik at hvis en forst har fitt en lov,
s er det vanskelig 4 fjerne loven. Slik sett
kan det vere en fordel 4 fi lovfestet mest
mulig. Imidlertid trenger lover ikke 4 etter-
leves, de kan uthules og bli til noe annet
enn tiltenkt. Et strammere og mer detaljert
lovverk kan veere en vei 4 ga, men det loser
ikke det fundamentale problemet pa feltet.

Objekt for omsorg

Sandvin tror et hovedproblem er at folk flest
i liten grad identifiserer seg med mennesker
med utviklingshemning. I et levekarsper-
spektiv, som 14 til grunn for reformen, er det
naturlig 4 sammenligne unge mennesker
med utviklingshemning med andre unge.
Levekarsperspektivet forutsetter nermest
4 betrakte mennesker med utviklingshem-
ning som ferst og fremst lik andre mennes-
ker, med de samme behov som andre i sam-
me alder. Dersom det er annerledesheten
som dominerer, er det fare for at den andre
betraktes som obijekt, snarere enn subjekt,
for eksempel som objekt for omsorg, sier
professor Johans Tveit Sandvin.

- Hva ser du som viktige saker for NFU

fremover?

Rettighetsutvalget
- Rettighetsutvalget har kommet med en
innstilling som ber folges opp politisk.
Regjeringen har nedsatt Tvangslovutval-
get som ber kunne bidra til & sette fokus
pa kvaliteten i tjenestene, selvbestem-
melse og andre forhold knyttet til bruk
av tvang og makt overfor mennesker med
utviklingshemning. FIN-konvensjonen om
rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne er en relativt fersk konven-
sjon som en ber stotte opp om og trekke
inn pa de fleste forvaltningsomridene.
Det er i tillegg viktig 4 arbeide for at poli-
tikken skal ivareta levekirene til mennesker
med utviklingshemning si de ikke reduse-
res ensidig til objekt for omsorgspolitikk.
Reformen for mennesker med utviklings-
hemning var i utgangspunktet en levekirs-
reform. I ettertid synes den i stor grad & ha
blitt en omsorgsreform. Skal en kunne leve
aktive og meningsfulle liv, ma en ha et langt
videre perspektiv enn de rene omsorgsopp-
gavene, presiserer Johans Tveit Sandvin.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)
BPA i Aleris - frihet til a leve ditt liv!

Aleris har solid erfaring fra & skreddersy BPA-ordninger i neer dialog med
kommunene og BPA-mottakerne. Vart mal er a gi deg som er
funksjonshemmet mulighet til et selvstendig liv.

Med Aleris som din BPA-leverandeor, far du:

« Veiledningstelefon 365 dager i aret,
24 timer i dognet.

« Oppleering i a veere arbeidsleder.

» Oppleeringstilbud til assistentene dine.

« Tilbud om hjelp til a skaffe assistenter.

« Tilbud om bistand til intervju, ansettelse
og til & lage turnusplan.

« Stillingsannonser.

« Arbeidsledermanual med rutiner og

verktgy for en enklere BPA-drift.

Velkommen til en BPA-samtale med oss i Aleris!

bpa@aleris.no Tlf: 974 80 800
www.aleris.no/bpa

« Assistentmanual til hjelp for assistenten.

« Nettbaserte verktoy for timelister og
arbeidsplaner.

« Driftskonto/refusjonsordning til & dekke
ekstrautgifter til BPA.

(kinobilletter, telefonutgifter, kontorutstyr etc.)
« En arbeidsgiver til assistentene dine som har
tariffavtale som sikrer gode arbeidsforhold.

« Rapport hver maned om timeforbruk.
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Intervju: Selvi Knudsen

DET VAR S@LVI KNUDSENS DATTER GRETE som fikk NFUs forbundsleder i
perioden fra 1988-94 til & engasjere seg i kampen for rettighetene til mennesker
med utviklingshemning. Grete ble fedt med omfattende funksjonsnedsettelser
og dede bare 14 ar gammel.

Etter at Selvi ble farste lokallagsleder i Meland NFU i Hordaland i 1975, tok det
ikke lang tid fer hun avanserte til tillitsverv for organisasjonen pa fylkesplan.
Hun kom deretter inn i NFUs davaerende sentralstyre og var nestleder mens
Lossius-utvalget gjennomfarte sitt banebrytende arbeid. I 1988 ble hun valgt
til forbundsleder og ledet NFU i to perioder da reformen for mennesker med
utviklingshemning ble planlagt og gjennomfart.

Etter drene som forbundsleder gikk Selvi tilbake til sitt arbeid i hjemkommunen
der hun alltid har arbeidet med tiltak og tjenester for mennesker med funksjons-
nedsettelser. For sitt arbeid nasjonalt og internasjonalt som NFUs forbundsleder
fikk hun H.M. Kongens fortjenestemedalje i 2007.

NFU spilte en avgjerende
rolle i reformarbeidet

NFU har i disse 50 drene spilt en sveert viktig rolle i arbeidet
for a bedre levekarene for mennesker med utviklingshemning,
og la ikke minst stor vekt pa at reformen for mennesker med
utviklingshemning skulle omfatte alle og dermed ogsa de
med storst og mest sammensatte behov. Feiringen av 50-drs-
jubileet er derfor vel fortjent, selv om vi fortsatt har en lang
vei @ ga i kampen for et samfunn for alle.

en samtale med SFA viser tidligere for-
bundsleder Selvi Knudsen, blant annet

til at NFU fikk gode arbeidsforhold de for-
ste drene etter at reformen var gjennomfort.
- Takket vare Lossius-utvalgets modige,
rystende dokumentasjon og avslerende re-
portasjer spesielt i Dagbladet om uverdige
boforhold ved de tidligere sentralinstitusjo-
nene, ble landets innbyggere klar over utvi-
klingshemmedes behov og at deres grunn-
leggende sosialpolitiske levekar var fastsatt.
Selvi ser tilbake pa reformperioden som
en krevende, men samtidig inspirerende,
spennende og krevende tid. Det utloste et
stort engasjement bade innad i organisasjo-
nen, i de involverte departementene, i alle
landets kommuner og blant NFUs mange
stottespillere ellers. Hun legger samtidig
ikke skjul pa at det var store utfordringer i
disse drene — knyttet til usanne beskyldnin-
ger, bastante pastander og misforstielser
knyttet til reformens intensjoner. - Det var
mange som hevdet at forbundet var padriver
for tvangsflytting av beboere fra de tidligere
sentralinstitusjonene og at de dermed mot
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sin vilje ble sendt tilbake til sine opprinne-
lige hjemkommuner som mange hadde veert
borte fra store deler av sitt liv.

NFU mente tvert imot at de som ensket
4 bli boende i sin vertskommune skulle fi

anledning til det. Virt ufravikelige krav var

Tidligere forbundsleder Solvi Knudsen.

til gjengjeld at de uverdige botilbudene ved
sentralinstitusjonene skulle avvikles og at
det skulle gis individuelle tjenester i botilbud
med vanlig boligstandard i stedet. Reformen
— som blant annet innebar et kommunalt an-
svar for alle mennesker — var grunnleggende
viktig for NFU. Det var om 4 gjore 4 fa slutt
pd at mennesker med utviklingshemning ble
kasteballer mellom kommune og fylkeskom-
mune. I reformdokumentene var det derfor
ingen gruppeformuleringer, men ble tatt ut-
gangpunkt i individuelle behov.

Den tidligere forbundslederen er der-
for opprert og skuffet over utviklingen i de
senere arene som hun mener har gitt i feil
retning. - Stadig flere fir botilbud i store
bofellesskap og omsorgsboliger som bade
er utformet og preget av tankegangen i det
tidligere HVPU. Slike store bofellesskap
hindrer blant annet integrering og delak-
tighet i kulturelle arrangementer. Fritid er
sveert viktig og den tilpasses individuelt.

Kunnskapsmangelen
Selvi er opptatt av den manglende kunn-
skapen blant politikere og ansatte i for-
valtningen lokalt og hos sentrale myn-
digheter om behovene til mennesker med
utviklingshemning som hun mener er et
alvorlig problem. - I forbindelse med plan-
leggingen av reformen ble det nedsatt et
samarbeidsforum mellom NFU, de invol-
verte departementene og Kommunenes
Sentralforbund. Der utvekslet vi informa-
sjon og kom fram til konstruktive lesninger
med utgangspunkt i en helhetlige tverrfag-
lig tankegang. Dette forumet ble dessverre
nedlagt da reformen var gjennomfert.
Informasjons- og utviklingsprogram-
met «Mennesker med utviklingshemning

skal heller ikke diskrimineres» 1 2010 er




Intervju: Selvi Knudsen

-
NFUs 10 PRINSIPPER

1. Mennesker med utviklingshemning har
samme verdi, de samme grunnleggende
behov og rettigheter som ethvert annet
menneske.

2. Mennesker med utviklingshemning har
likeverdig rett til liv.

3. Mennesker med utviklingshemning har
rett til reell innflytelse pa sitt eget liv
og til & ta egne beslutninger.

4. Mennesker med utviklingshemning og
familier der et familiemedlem har ut-
viklingshemning, har rett til individuelt
tilrettelagte tjenester, gkonomiske

.

ytelser og rett til meningsfylte og til-
rettelagte aktivitetstilbud som voksne.

5. Mennesker med utviklingshemning
har rett til likeverdig og tilrettelagt
opplaering pd alle niva i skoleverket og
innenfor de organisatoriske rammer
som alle andre.

6. Mennesker med utviklingshemning har
rett til eget hjem.
7. Voksne mennesker med utviklingshem-

ning har rett til et seksuallivog en
samlivsform etter eget gnske.

8. Voksne mennesker med utviklingshem-
ning har rett til arbeid.

9. Mennesker med utviklingshemning har
rett til & delta i alminnelige kultur- og
fritidsaktiviteter.

10. Mennesker med utviklingshemning
har rett til interesseorganisasjon som
padriver for at likeverdighet og like-
stilling blir hevdet og ivaretatt pa alle
omrdder i samfunnet.

J

et viktig dokument. Siktemalet med det
var 4 lere opp og informere politisk- og
administrativ ledelse i kommunene om
vir milgruppes grunnleggende rettigheter
og nasjonale politiske mélsettinger. Dette
holdningsskapende informasjonsarbeidet
skulle ha fortsatt! Det er ikke lenge siden
jeg herte sentrale politikere omtale botilbud
til mennesker med utviklingshemning som
«PU-bolig». Dette viser en stikk motsatt
tankegang — og helt i strid med intensjo-
nene i reformen og diverse internasjonale
konvensjoner om enkeltmenneskets rett til
4 bestemme hvor og med hvem de skal bo.

Usynlig

Selvi minner dessuten om de mange re-
formene pi andre omrider og for andre
grupper som har fort til at det igjen er
blitt vanskeligere 4 skape forstaelse for og
ikke minst fi gjort noe med holdningene
til levekarene blant mennesker med ut-
viklingshemning. - Mange har riktignok
fatt en tilsynelatende normalisert tilveerel-
se. Problemet er den mer kamuflerte in-
stitusjonstankegangen som gjor seg gjel-
dende og hvordan den preger den enkeltes
hverdag i stadig sterre grad.

Denne usynliggjeringen og mangelen pa
kunnskap om den enkeltes behov har fort
til at NFU béde som interesse- og mennes-
kerettighetsorganisasjon har fitt en stadig
sterre og tyngre jobb. Hyppige endringer av
regelverk gjor det heller ikke enklere. Mens
det tidligere var en mer eller mindre fast or-
ganisering i kommunene, er det ni et vir-
var av ulike mater det blir gjort pa. Selv om
NFU fir gjennomslag pa enkelte omrader,
har denne uoversiktligheten bade gjort dette
vanskeligere & dokumentere og dermed ogsé
gradvis mer problematisk 4 nd fram nir man

vil stille krav pd den enkeltes vegne.

Utdanningsinstitusjonene

Det som likevel bekymrer NFUs tidligere
forbundsleder mest, er mangelen pd kunn-
skap om behovene til mennesker med
utviklingshemning blant ansatte ved le-
restedene som utdanner deres fremtidige
tjenesteytere. - Her kan man fi inntrykk
av at intensjonene i reformdokumentene
er gatt i glemmeboka. Fokuset rettes ikke
lenger pi den enkeltes tjenestemottakers
behov for og rett til en vanlig boform.
Det er i hovedsak utviklingen av tiltak og

SOLVI KNUDSEN

Feiringen av 50 ars-jubileet er
vel fortjent, sier Selvi Knudsen.

Hun var forbundsleder i NFU
da reformen for mennesker
med utviklingshemning ble
gjennomfart.

Selvi syntes reformperioden
var krevende.

Den var ogsd spennende og
skapte mye engasjement.

Noen misforsto og trodde at
NFU ville tvangsflytte beboerne
fra sentralinstitusjonene.

Men NFU mente at de som ville
bo i vertskommunen sin kunne
gjere det.

tjenester i bofellesskap disse studentene
leerer om. Mitt inntrykk av at kompetan-
sen de kan vise til etter endt utdanning er
hvordan de skal jobbe i flokk i stedet for
4 skulle bruke det de har lert pa a vere
enkeltmenneskers tjenesteytere, presiserer
Selvi Knudsen. Som avslutningsvis presi-
serer at det 4 ha en sikkerhet for at den en-
kelte skal fi gode tjenester, er 4 ha en god
interesseorganisasjon i ryggen. Hun mener
derfor at NFUs rolle derfor blir minst like

viktig som hittil i drene fremover.

Da matte de f& individuelle
tjenester i botilbud. Boligstan-
darden matte veere vanlig.

Den tidligere forbundslederen
mener utviklingen né& gar i feil
retning.

Stadig flere far botilbud i store
bofellesskap og omsorgsboliger.

Det hindrer integrering.

Det blir ogsé vanskeligere for
mennesker med utviklingshem-
ning & delta i kulturelle aktivi-
teter.

Fritiden er sveert viktig. Den ma
tilpasses for den enkelte.
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Intervju: Bjug Ringstad

S@STEREN METTES SKIEBNESVANGRE AR pa den tidligere sentralinstitusjonen
Akershagan i Hedmark har alltid vaert en drivkraft bak Bjug Ringstads engasjernent
for mennesker med utviklingshemning. Han ble medlem i NFU allerede i 1977
— et halvt ar fer Mette dede, bare 27 &r gammel.

Siden har Bjug alltid hatt tillitsverv i NFU — som leder av NFU Oppland fylkeslag,

i det tidligere sentralstyret og leder av internasjonalt utvalg fra 1988-94. Han var
forbundets nestleder i perioden 2012-2016. I dag holder 71-aringen fortsatt
koken som styremedlem i NFU Gjovik lokallag i tillegg til sitt utrettelige engasje-
ment i enkeltsaker som gjelder NFUs medlemmer bdde i eget og andre fylker.

Prinsipp-programmet var

livbgyen i reformprosessen

- Debatten og det fantastiske
engasjementet i utviklingen
av NFUs prinsipp-program pa
1980-tallet, har ved flere an-
ledninger veert av avgjgrende
betydning. Organisasjonen
hadde etter min mening blitt
revet i stykker uten denne
livbgyen i reformprosessen.

om sentralstyremedlem fulgte Bjug

Ringstad arbeidet med reformen for
mennesker med utviklingshemning pi
naert hold fra start til mal. - Det var en
krevende, men ogsd utrolig inspirerende
tid. NFU var pa offensiven og vi ble hert
og tatt pa alvor. Noen medlemmer var ue-
nige og valgte & melde seg ut. Likevel er
jeg trygg pa at det er fi, om noen, som vil

ha HVPU-systemet tilbake.

NFU - en sterk akter

I likhet med Selvi Knudsen (se side 12)
kommer Bjug inn pi Lossius-utvalgets av-
sleringer om planlagte og uplanlagte over-
grep mot mennesker med utviklingshem-
ning ved de tidligere sentralinstitusjonene
innen HVPU pi 1970-tallet. -Det norske
folk ble skremt av de tidligere journalis-
tene Gerd Benneches og Arne Skouens
reportasjer i Dagbladet om «Gro-sakens,
de rystende levekirene for beboerne ved
Dagsrudheimen, Nordre Asen og Vestre
Haugen. NRKs debattprogram «Apen
post» som ble ledet av legendariske Kjell
Arnljot Wiig og Per Qyvind Heradstveit,
bidro i tillegg til at sokelyset for alvor ble
rettet mot de uverdige levekirene. Det
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Stadig flere forstar at NFUs arbeid er viktig, sier Bjug Ringstad.

voldsomme trykket som fulgte i media
i kjolvannet av disse avsleringene bidro
til at NFU selv slapp 4 bruke krefter pa
4 fi offentlighetens oppmerksomhet om
det som foregikk. Det er samtidig heller
ingen tvil om at NFU med sitt prinsipp-
program var en sterk og viktig akter i den
offentlige debatten. Forbundet preget i
stor grad sluttvedtaket om nedleggingen
av sentralinstitusjonene.

Miten & jobbe pa og muligheten vi
hadde for 4 fi gjennomslag for sakene vare
i media i reformperioden var med andre
ord helt annerledes den gangen enn i dag.
N3 sliter selv profilerte politikere med &
komme gjennom néleyet med sakene sine.
I den grad NFU blir nevnt, er det stort sett
som felge av et moysommelig opparbeidet

nettverk, flaks og vanligvis i form av aye-
blikksbilder eller journalistiske «snap» som
er glemt dagen etter. Dagspressen anno
2017 jobber med andre ord pid helt an-
dre premisser enn under oppkjeringen til
HVPU-reformen. I sitt pavirkningsarbeid
for 4 fi til noe i dag bruker NFU derfor
mest tid pa 4 jobbe malrettet for 4 fA flere
stottespillere pd Stortinget, i de ulike fag-
departementene og blant statssekretaerene.

Boligreform

Bjug legger samtidig ikke skjul pad sin
oppfatning om at reformen i for stor grad
endte opp med & bli en boligreform. -
Stortingsmelding 67 (1986-87) «Om an-
svar og tiltak og tjenester for psykisk ut-
viklingshemmede» ble i liten grad preget



av en helhetlig tankegang om tilretteleg-
ging av individuelle tjenester og tiltak som
for eksempel ferie og fritidstilbud, stette-
kontakt, for ikke 4 snakke om meningsfylt
opplering og arbeid. De modige medlem-
mene i Lossius-utvalget gjorde imidlertid
det de kunne. De gikk ut over sitt snevre
mandat som var 4 dokumentere boforhol-
dene pi sentralinstitusjonene. I sin innstil-
ling fra 1985 tok de derfor ikke bare for
seg denne delen av utviklingshemmedes
hverdag. De paviste blant annet i tillegg
at det ikke primeert var institusjonenes
storrelse, men miten tjenestene var orga-

nisert pé, som gjorde at alt gikk sa galt.

Flaks med radarpar

Sett i ettertid er det samtidig ingen tvil
om at NFU hadde flaks i den forstand
at vi i reformperioden hadde en AP-re-
gjering med Grete Knudsen som sosial-
minister samtidig som NFU hadde Selvi
Knudsen som forbundsleder. «Sestrene»
Knudsen fant hverandre og etablerte et
meget godt og resultatorientert samar-
beid. Spenningen etter valget i 1989, som
ga et borgerlig flertall, om hvorvidt den
nye regjeringen ville viderefore arbeidet
var derfor stor i NFU. Med fa justerin-
ger viste det seg heldigvis & veere tverrpo-
litisk enighet om det som matte gjores.
Avsleringene om HVPU hadde tydelig
vist at ansvaret for tiltak og tjenester for
mennesker med utviklingshemning mitte
overfores til et nytt forvaltningsniva — fra
fylkeskommunene til kommunene. ITkke
minst takket vere NFU ble ogsa de sakalt
hjemmeboende, det vil si de som bodde i
kommunene fra for, omfattet av reformen.

Kompensasjonsordningen
Bjug mener ogsa at mye annet heller ikke
hadde kommet pi plass uten forbundets
innsats den gangen. Forst og fremst gjel-
der dette at det i sluttbehandlingen ble
lagt inn et seerlig tilskudd til de som bodde
i kommunene fra for. Det fungerte likevel
pa langt naer godt nok alle steder. I mange
kommuner ble disse sremerkede midlene
« stedet for penger», og ikke et tillegg til
det kommunene hadde brukt til da.
Midlene som ble gremerket for fem
ar ble til gjengjeld brukt slik de var ment.
Myndighetene fulgte neye med pa det.
Det var i tillegg sterke sentrale feringer
pa at de nye botilbudene skulle bygges for
maksimum fire-fem personer. Kommu-
ner som ville bygge sterre, matte sgke om
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godkjenning i departementet. Dette for 4
sikre det bzrende elementet i reformen:
personer med utviklingshemning skulle
bo som folk flest der folk flest bodde.

Veiskillet
Bjug fortsetter: - NFU ble derfor stiende
overfor et veiskille da de fem édrene med
oremerkede midler etter reformen var
over. Vi har alltid veert en liten og sarbar
organisasjon, og er for eksempel helt av-
hengig av gode ledere. Selvi Knudsens
to perioder i reformérene var en lykke for
forbundet. Vi fikk gode 4r sa lenge ideolo-
gien var sterk og de eremerkede midlene
bidro til viktige og dokumenterte forbe-
dringer av utviklingshemmedes levekir.
Men deretter har utviklingen dessverre
gitt feil vei — ikke minst med byggingen
av stadig sterre bofellesskap — organisert
som institusjoner. Taken fra HVPU-tiden
har dessverre séget inn over oss pd nytt.
Dette har fort til at NFUs arbeid er
blitt gradvis tyngre — til tross for vér iher-
dige og fortlepende kamp mot denne
utviklingen. Kampen for utviklingshem-

BJUG RINGSTAD

Tidligere nestleder i NFU, Bjug
Ringstad, minnes det store
engasjementet i utviklingen
av prinsipp-programmet pa
1980-tallet.

Prinsipp-programmet ble sveert
viktig i arbeidet med reformen
for mennesker med utviklings-

hemning.

Som sentralstyremedlem fulgte
han arbeidet med reformen pa
naert hold.

Bjug Ringstad mener at refor-
men i stor grad endte opp som
en boligreform.

Tilrettelegging av individuelle
tjenester og tiltak som ferie,
fritidstilbud, stettekontakt, opp-

medes rettigheter er blitt mer lukket et-
tersom den pagar parallelt i det som inntil
nylig var 427 kommuner samtidig. Vire
medlemmers behov omfatter i tillegg til-
tak og tjenester pd mange fagfelt samtidig.
Denne uoversiktlige situasjonen bidrar til
at det skjer mye som vi ikke fir innsikt i.

Felles «ytre fiende»

I det gamle HVPU hadde vi som var opp-
tatt av 4 bedre utviklingshemmedes hver-
dag en felles «ytre fiende» som i stor grad
styrte tiltak og tjenester. Ingenting virker
mer samlende enn nettopp det. Etter re-
formen har vi fitt en ny parerendegenera-
sjon. Deres erfaringer er her og na. De har
ikke historien med seg pi samme mate
som tidligere. Dagens foreldre sgker der-
for i sterre grad alternative tilbud — som
den eldre generasjonen i sin tid kjempet
imot. Noen velger for eksempel 4 la sine
barn gi pa spesialskoler. Dette bidrar i sin
tur til at utviklingen i tillegg til 4 ga i re-
vers ogsa er i strid med NFUs prinsipper
om inkludering. Dette skjer til tross for
at det har vert enstemmig stadfestet pa

lzering og arbeid ble det lagt lite
vekt pé.

Reformperioden hadde en AP-
regjering med Grete Knudsen
som sosialminister.

Samtidig hadde NFU Salvi
Knudsen som forbundsleder.

De to samarbeidet veldig godt
sammen.

Det gode arbeidet fortsatte
0gsd etter at en borgerlig regje-
ring kom til makten.

Ansvaret for tiltak og tjenester
for mennesker med utviklings-
hemning ble etter hvert overfart
fra fylkeskommunene til kom-
munene.

Samfunn for alle nr. 4/2017

15



Intervju: Tore Hagebakken

hvert eneste landsmete siden reformen
ble gjennomfort.

Vi som har levd en stund har sett
hvordan segregerte miljeer kan skape
subkulturer — slik det skjedde bak de
lukkede derene i HVPU-systemet for
detble avslort. N3 er det fare for at histo-
rien gjentar seg. Stadig flere kommuner
unnlater 4 bygge opp egen kompetanse
for 4 ivareta de som far merkelappen
«mest ressurskrevende». I stedet betaler
de seg fra oppgaven med store belep
til private omsorgsleveranderer. Stadig
oftere kommer det rystende oppslag i
media om uakseptable levekir bak de-
res lukkede derer uten tilsyn om bruk
av makt og tvang. Vergemalsloven ble
endret. Fylkesmennene tok over ansva-
ret fra overformynderiet i kommunene.
NFU applauderte. I vir enfoldighet s
vi for oss et bedre og mer ensartet tilbud
pa tvers av kommune- og fylkesgrenser.
Det vi ikke sa var profesjonaliseringen
av tjenesten. Mange verger har mange
vergemadl, i de mest ekstreme tilfellene
over 100. Verger med mange vergemal,
men med liten eller ingen kjennskap til
den de er verge for, er gitt skremmende
stor innflytelse over tiltak og tjenester
for mennesker med utviklingshemning.
Béde vergemalsloven og tilstetende lo-
ver som gir rom for uverdig behandling
av mennesker med utviklingshemning
ma endres, og de ma endres fort.

Pirerendegenerasjonen til de som i
sin tid ble utsatt for HVPU-systemet,
har blitt gamle i samme periode. Deres
senner og detre som ble flyttet ut av in-
stitusjonene, er ogsé i ferd med 4 eldes.
Det at tiltak og tjenester er i ferd med
4 bli spredt pa pluss/minus 400 arenaer
gjor det utfordrende for oss. Forbun-
det sentralt klarer mye, men for 4 lyk-
kes enda bedre er vi avhengig av aktive
lokal- og fylkeslag. Dette sammen med
et kontinuerlig pavirknings- og rettig-
hetsarbeid overfor sentrale myndighe-
ter — storting og regjering — er forutset-
ningen for fa til det.

Ros til oss selv

Bjug er samtidig klar p4 at selv om mye
ikke har gitt utviklingshemmedes vei
— spesielt i de senere drene etter refor-
men — er det likevel grunn til 4 gi ros til
oss selv. Ikke minst for at Rettighets-
utvalget ble nedsatt. - Dette hadde aldri
skjedd uten NFU. Det forarbeidet som
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ble gjort overfor ulike instanser med
utgangspunkt i Trine Skei Grandes
representantforslag i Stortinget var
forbilledlig. Vi bidro aktivt til 4 fi en
samlet sosialkomité til enstemmig 4 ga
inn for en klar bestilling til Regjerin-
gen om grundig 4 evaluere levekarene
for mennesker med utviklingshemning.
Arbeiderpartiets stortingsrepresentant
i opposisjon, Tore Hagebakken og
Hoyres Bent Heie i posisjon, gjorde en
kjempejobb i denne sammenheng og
bidro til dialogen og enigheten om at
noe mitte gjores. Det hele ble velsignet
av et enstemmig storting.

Regjeringen satte ned et utvalg,
riktignok etter lang tid, og forseks-
vis og utrolig nok, uten NFU. Etter
mye og unedig ekstra arbeid og fra-
fall av sentrale medlemmer ble utvalget
konstituert med Osmund Kaldheim
som leder og blant annet NFUs Gunn
Strand Hutchinson som medlem mens
Olav Grimdalen jr. og jeg var med i re-
feransegruppa.

Dette utvalget fikk et mandat som
gikk mye lenger enn ansvarsreformen.
Med unntak av kultur klarte medlem-
mene 4 lofte fram, belyse og dokumen-
tere at det i dag skjer diskriminering av
mennesker med utviklingshemning pa
sd 4 si alle livsomrader. Dagens ansvar-
lige minister sitter pd fantastisk materi-
ale som dokumenterer dette. Arets stor-
tingsvalg er derfor mer enn spennende.
Hva som videre skjer med denne doku-
mentasjonen ndr valget er over — er der-
for helt uforutsigbart. Solveig Horne er
uansett ikke garantert samme posisjon.
Hva en annen regjering vil gjore er heller
ikke gitt — selv om mitt klare inntrykk
er at NFU har mange medspillere blant
bade redgrenne og blabla politikere.

Medlemsveksten

Selv om det er fort gjort & fokusere ne-
gativt pi utviklingen som gir en annen
vei enn vi ensker — er det i tillegg om 4
gjore 4 minne oss selv om at NFU etter
50 4r aldri tidligere har hatt si mange
medlemmer som ni. Det er det ikke
mange andre organisasjoner som kan
vise til i dag. Stadig flere forstir at vart
arbeid er viktig. NFU er dokumentasjo-
nen pa at smi tuer kan velte store lass
—enda storre tuer kan velte enda sterre
lass. Medlemsvekst er i seg selv et viktig
virkemiddel til gkt innflytelse!

Vi trenger

DEN AKTIVE OG ENGASJERTE
LOKALPOLITIKEREN, tidligere
statssekretaeren i Helse- og om-
sorgsdepartementet og stortings-
representant i sin sjette periode
for Oppland Arbeiderparti, Tore
Hagebakken, har i drevis markert
seg som en av NFUs viktigste stet-
tespillere.

Han har alltid hatt fokus pé &
inkludere levekarene til mennesker
med utviklingshemning i flest mulig
saker pd Lavebakken. Dette ble ikke
minst synlig da han var saksordferer
for helse- og omsorgskomiteen. Da
ledet han arbeidet med innstil-
lingen som endte opp i Stortings-
melding «Frihet og likeverd» i 2012
som senere forte til at Rettighetsut-
valget ble etablert. Engasjementet
for svakstilte grupper er fortsatt
sterkt til tross for at han de senere
arene har hatt andre oppgaver i
Finanskomiteen.

Hagebakken fikk NFUs aerespris pa
landsmetet i 2016.

- NFU har i 50 ar spilt en
viktig rolle i arbeidet for ret-
tighetene til mennesker med
utviklingshemning. Skal det
bli fortgang i utviklingen, er
det om d gjore at de fortsatt
har en sterk og tydelig inte-
resseorganisasjon.

et har alltid vert viktig for Tore

Hagebakken 4 inkludere utviklings-
hemmedes levekir i flest mulig politiske
sammenhenger. NFU har med sitt enga-
sjement og utrettelige arbeid ikke minst
bidratt til 4 formidle deres spesielle situa-
sjon og sammensatte behov til oss politi-
kere. - Mitt hip er derfor at det i arene
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et sterkt og tydelig NFU!

fremover blir flere av oss bade lokalt, regi-
onalt og sentralt som forstir betydningen
av 4 sette behovene til NFUs malgruppe
pa dagsorden. Jeg er imponert over or-
ganisasjonens utrettelige engasjement og
vilje til & std pa barrikadene for deres ret-

tigheter og behov.

Velferdsutviklingen

P4 spersmél om i hvilken grad han tror
velferdsutviklingen vil fortsette — ogsé
for mennesker med utviklingshemning
og andre svakstilte grupper, legger Hage-
bakken ikke skjul pi at han er usikker.
- Dagens politiske skillelinjer bidrar til
at vir velferd fir et gradvis sterre preg av
butikk. Jeg frykter at det fortsatt vil vaere
et sporsmal om vire innbyggere med utvi-
klingshemning vil fi sine lovbestemte til-
tak og tjenester av god nok kvalitet — med
tanke pa at stadig flere overtas av og drives
i private omsorgsbedrifters regi. Jeg etter-
lyser tvert imot sterre offentlig satsing i
denne sammenheng.

Rettighetsutvalget
Jeg vil likevel ikke svartmale dagens si-
tuasjonen for mennesker med utviklings-

Pi fire hjul med stortin gsrepresentant i Oppland Arbeiderparti, Tore Hagebakken.

hemning som helhet — ettersom det finnes
en del gode tilbud. Behovet for at politi-
kerne tar Rettighetsutvalgets viktige do-
kumentasjon pa alvor og felger opp med
konkrete tiltak er likevel akutt. De modige
utvalgsmedlemmenes grundige doku-
mentasjon om dagens levekdr gir all mulig
grunn til bekymring og forsterket innsats.
Jeg er imponert over deres helhetlige og
konkrete forslag til hva som ma gjeres.

Arbeid

- Selv om det er et stort behov for sat-
sing pa alle livsomréder, er mangelen pa
arbeidsplasser i ordineert arbeidsliv etter
min mening likevel det viktigste. Det 4 ha
en jobb 4 gi til betyr mye for alle mennes-
kers livskvalitet og selvrespekt. Ingen slar
likevel arbeidsgleden og stoltheten men-
nesker med utviklingshemning gir ut-
trykk for over meningsfylte oppgaver og
veere en del av fellesskapet pd en vanlig ar-
beidsplass der deres rettigheter blir ivare-
tatt. Mitt inntrykk er at NFU med sine
holdninger og kompetanse fortsatt vil ha
et sterkt fokus pa 4 bidra til nettopp det i
drene fremover, presiserer den engasjerte
stortingspolitikeren.

TORE HAGEBAKKEN

Han har alltid veert opptatt
av & ta opp levekarene til
mennesker med utviklings-
hemning i sakene pa Lave-
bakken.

NFU har arbeidet utrettelig
for & gjere politikerne kjent
med den spesielle situa-
sjonen og behovene som
organisasjonen har.

Tore er tidligere statssekre-
teer i Helse- og omsorgsde-
partementet.

Som stortingsrepresentant
og aktiv og engasjert lokal-
politiker er han en av NFUs
viktigste stottespiller.

Han ledet arbeidet som ble
til Stortingsmelding "Frihet
og likeverd”i 2012.

Den farte til at Rettighetsut-
valget ble etablert.

Det er viktig at politikere tar
det som star i Rettighetsut-
valget pd alvor.

De mé& ogsa felge opp med
konkrete tiltak.

Den grundige dokumentasjo-
nen fra Rettighetsutvalget om
dagens levekar gir god grunn
til bekymring og forsterket inn-

sats, mener Tore Hagebakken.
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Intervju: Torill Vagstad

NFU ELVERUM LOKALLAG LA NEDE da Torill Vagstad begynte & bekymre
seg for sennen Eiriks fremtid. Hun sekte etter informasjon pa nettet etter et
felles forum for familier med medlemmer med utviklingshemning. Der fant hun
forbundet, meldte seg inn og begynte & lese Samfunn for alle. Hun ble lite glad
over det som kom fram om tilbudene de kunne forvente — spesielt etter barne-
og ungdomsskolealder.

Vi gjer en lang historie kort: I stedet for & bli sittende passiv, bestemte Torill seg
for & gjere noe. Etter & ha takket ja til en plass i det kommunale radet for funk-
sjonshemmede, s& hun behovet for & restarte lokallaget. Med sitt engasjement
og evne til organisering brettet hun opp ermene, fikk med seg noen andre for-
eldre og satte i gang. Tilbudene om temakvelder, sosialt fellesskap og et variert
aktivitetstilbud resulterte i stor tilstramning av nye medlemmer. Etter noen ar

overtok Torill ledervervet i fylkeslaget. I lepet av kort tid resulterte det med Hed-

mark pd topp med flest nye medlemmer pa landsbasis fer hun pa landsmetet i

2016 ble enstemmig valgt til NFUs nestleder.

NFU tente mitt engasjement!

- Mgtet med NFU tente mitt
engasjement for d bidra til &
bedre levekarene for mennes-
ker med utviklingshemning.
Da begynte jeg for alvor a

se urettferdigheten og den
automatiserte diskriminerin-
gen av mennesker med funk-
sjonsnedsettelser.

Torill Vagstad registrerte samtidig at
innbyggerne med utviklingshemning
hverken hadde stemme eller rettsikkerhet
i denne roffe virkeligheten. - Deres behov
var stort for et forum som arbeidet for in-
tegrering og likeverd og kunne gi dem hép
for fremtiden. Vi utviklet derfor lokallaget
i Elverum til 4 bli en arena der vi jobbet
utstrakt interessepolitisk. Sosialt felles-
skap og et variert aktivitetstilbud er dessu-
ten en selvsagt del av det som siden er blitt
et motepunkt for alle medlemmene vare.

Systemkollaps

Vagstad og hennes mann, Olav Brunstad,
fikk pa kroppen selv erfare det hun omta-
ler som en systemkollaps som rammer sta-
dig flere mennesker med utviklingshem-
ning. Begge ble politianmeldt, men senere
frikjent etter en meget omtalt rettssak for
4 hjulpet en kvinne med utviklingshem-
ning som ikke selv fikk bestemme hvor
skal bo. Kvinnen har siden levd isolert pa
tvangsvedtak som innebeerer at hun i snart
tre ar har vaert overviket av to ansatte i alle
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degnets vikne timer i en kommunal om-
sorgsbolig. Her er hun fratatt all kontakt
med sin nermeste familie. Vergen har i til-
legg sagt opp hennes medlemsskap i NFU.

- Overmakten er med andre ord stor,
presiserer Vagstad. Som mener det verste
likevel er at kommunene slipper unna nir

det fattes lovstridige vedtak, gir darlige
tjenester og begir urett mot enkeltmen-
nesker. - Det er likevel selve grunnhold-
ningen til mennesker med utviklingshem-
ning som er feil — med et ensidig fokus
pa begrensninger og ikke pi den enkeltes
muligheter og ressurser.

Det er om a gjore at parorende ikke bare melder sine familiemedlemmer med utviklingshemning
inn i NFU, men ogsd seg selv, sier forbundets nestleder, Torill Vagstad.



Frivilligheten

Torill Vagstad minner om at dette skjer
i en tid da hele frivillighets-Norge sliter.
- Det gjelder i alt fra idrett til politikk.
Dette gjor det i sin tur vanskelig 4 fa folk
til 4 stille opp. Vi trenger gode tillitsvalgte
i NFU som vil jobbe for mennesker med
utviklingshemning interessepolitisk. Det
er ingen grunn til 4 legge skjul pé at det er
utfordrende 4 veere tillitsvalgt — men det
er samtidig utrolig morsomt 4 fa til ting,
hjelpe folk og se resultater. Jeg forstar ikke
foreldre som unnlater 4 engasjerer seg i
fremtiden til barna sine. Tiden gir si fort
— og plutselig er de voksne. Det er veldig
mange der ute som kunne ha bidratt —
og hvis mange bidro med litt, ville NFU
nadd fram bedre ogsa.

Poenget er at alle blir styrket av 4 veere
i et integrert, inkluderende fellesskap. Det
gjelder enten man har psykiske problemer,
er skeiv, har rusproblemer eller har utvi-
klingshemning. Behovet for tilherighet
ligger i det & veere menneske.

Pi spersmil om i hvilken grad hun me-
ner at man i NFU er flinke nok til 4 for-
midle dette og fa folk til & oppleve denne
tilherigheten, svarer Torill Vagstad at for-
bundet har en sterk stemme i forhold til 4

TORILL VAGSTAD
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markere at man der virkelig bryr seg om
folk og prover 4 gjore en forskjell. - Svak-
heten var er at vi mangler kapasitet til 4
gjore en god nok jobb med de vanskelige
og mest sammensatte sakene som det blir
stadig flere av.

- Hva mener du er den viktigste utfordrin-
gen NFU stir overfor i drene fremover?

- En av de viktigste er fi gjort noe med
de manglende rettighetene og probleme-
ne den enkelte har i forhold til 4 nd fram
i rettsapparatet. De ytterst fi som prever
seg, har tapt for saken har begynt. Dirlig
okonomi og feil prioritering er det ogsa
viktig at NFU bidrar til 4 fi gjort noe
med. Mennesker med utviklingshemning
kan klare seg — si lenge deres muligheter
for 4 kunne gjore det reduseres — for ek-
sempel ved & fjerne bostetten. Likeper-
sonvirksomheten i organisasjonen er ogsa
et sveert viktig satsingsomride bide i seg
selv og fordi statsstetten forbundet far, er
avhengig av den.

- Hva mener du md til for d fi en fortsatt
okning i NFUs medlemstall?

- Det at var organisasjon i motsetning
til andre faktisk opplever en medlemsvekst

tror jeg blant annet har sammenheng med
at folk synes det er viktig 4 veere med i den
eneste organisasjonen som bare jobber for
mennesker med utviklingshemning. Jeg
haper ikke veksten bare er et resultat av at
parerende melder seg inn nir de stér fast
i en vanskelig sak og fir here at det gir
mulighet for juridisk bistand.

Fagforening

Vagstad tilfeyer at det i denne sammen-
heng ogsd er viktig 4 markere at NFU
primeart ikke er en organisasjon for for-
eldre og parerende. Forbundet er forst og
fremst en fagforening for medlemmene
med utviklingshemning. Bedre skolering
og ulike former for tilrettelegging for dis-
se medlemmene er derfor en stor og viktig
utfordring som vi ma jobbe mye mer med
i 4rene fremover.

Det er samtidig grunn til 4 minne for-
eldre og pirerende om at de ikke bare
melder inn sine familiemedlemmer med
utviklingshemning i NFU, men ogsa seg
selv. Hvis ikke, betyr det organisasjonen
NFUs visse ded. Jeg retter som tillitsvalgt
selv jevnlig sekelys pi dette temaet. Da
papeker jeg ogsd alltid bide det og det
faktum at vi blir sterkere desto flere vi er
— og at alle som er med, m4 ta ansvar.

Tanken pa sennens framtid gjorde at Torill meldte
seg inn i NFU Elverum lokallag.

P& NFUs landsmeate i 2016 ble Torill Vagstad en-

stemmig valgt til NFUs nestleder.

Matet med NFU gkte interessen hennes for & bidra
til & bedre levekarene for mennesker med utviklings-
hemning.

Torill s& at mennesker med utviklingshemning ikke
hadde noen stemme eller rettsikkerhet i en roff hver-
dag.

Mange foreldre lar vaere & engasjere seg i framtiden
til barna sine, mener Torill Vagstad.

Hvis flere bidro med litt, ville NFU nadd bedre fram.

Laget inviterte til temakvelder, sosialt fellesskap og
andre aktiviteter.

Det forte til at det fikk mange nye medlemmer.

Toril Vagstad er ogsé fylkesleder i NFU Hedmark
fylkeslag.

Hedmark & nylig pd topp med flest nye medlemmer
pé landsbasis.

Organisasjonen far stadig flere medlemmer.

Folk synes det er viktig & veere
med i den eneste organisasjonen som bare jobber
for mennesker med utviklingshemning, mener Torill.
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Intervju: Christian B. Kielland

TIDLIGERE AVDELINGSDIREKT@R i Barne-, likestillings- og inkluderingsdeparte-
mentet (BLD), Christian B. Kielland, har i mange &r arbeidet i flere departementer
med utvikling av tiltak og tjenester for personer med utviklingshemning pa ulike
livsomrader. Utforming og gjennomfering av reformen var for eksempel hans
hovedoppgave i en drrekke.

Da Kielland gikk av med pensjon for fire ar siden, tilbed han seg & jobbe gratis
som radgiver for NFU. Han ensket & folge dette feltet videre. Siden har han blant
meget annet fort flere av organisasjonens heringsuttalelser i pennen. 74-dringen
er med sin lange erfaring innen politikken for mennesker med funksjonsnedsettelser
en verdifull medarbeider for NFU.

Raus med rosen om NFU

- Den gode dialogen med NFUs tillitsvalgte i reformperioden var svaert viktig for oss i det
daveerende Sosialdepartementet. Vi hadde konstruktive diskusjoner om a finne de beste
lesningene nar de nye tjenestene skulle bygges opp.

hristian B. Kielland er raus med ro-

sen nér han ser tilbake pi sitt mange-
drige samarbeid med NFU. Han mener
ogsé at samarbeidet pi tvers av departe-
mentene i denne tiden ogsi var av stor
betydning. - Det er ingen grunn til 4 legge
skjul pa at embetsverket i dag i det store
og hele legger mindre vekt pa behovene til
mennesker med utviklingshemning enn
for 20 4r siden. Det skyldes nok forst og
fremst at politikerne har sterre interesse
for andre saker ni.

Den viktigste organisasjonen
Kielland karakteriserer NFU bide den

gang og siden som den viktigste interes-
seorganisasjonen og taleror pd vegne av
mennesker med utviklingshemning. - Det
oppstod riktignok en del konflikter for-
eldre imellom underveis i reformperioden
— som resulterte i at enkelte meldte seg
ut og dannet LUPE (Landsforeningen
for Utviklingshemmede og Pirerende,
red.anm). Det er likevel vanskelig for en
utenforstiende i dag 4 forstd hvorfor de to
organisasjonene med si mange felles in-
teresser ikke har klart 4 sli seg sammen
igjen. Jeg mener det nd er pi tide 4 sette
en endelig strek over det som skjedde for
s& mange ér siden og at det i stedet satses
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- NFUs gode forhold til de berorte fagorganisasjonene har stor betydning, mener Christian B. Kielland.
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for fullt pa samarbeid om pévirkning av
offentlig opinion og lokale og sentrale
myndigheter.

NFUs gode forhold til de berorte fag-
organisasjonene har samtidig stor betyd-
ning. Mitt inntrykk er likevel at mange
studenter — ogsa ved vernepleierhegsko-
lene — ikke har noe forhold til forbundet.
Vi trenger vernepleiere som i lapet av sin
utdanning fir bide gode fagkunnskaper
og god kontakt med utviklingshemmede
og pérerende. NFU og Vernepleierfor-
bundet lokalt ber kunne bidra til dette.
De gode eksemplene pa tiltak og tjenes-
ter ber fremheves. Det er disse vi lzerer av
og lar oss inspirere av. Slik kan vi fi bukt
med vrangforestillingen for eksempel om
at ungdom med utviklingshemning er ute
av stand til 4 bo i egen bolig som andre.
Etter min mening er det ikke grunn til &
tro at de ikke kan det — s lenge de fir de
tjenestene de trenger.

Politisk behandling

- Hvordan far man fram saker til politisk
bebandling — som for eksempel Rettighets-
utvalgets innstilling — med tanke pa at det
i Stortinget kun behandles 250 saker hvert
ar - totalt?

- Det er forst og fremst politikerne og
seerlig regjeringens politikere som priori-
terer mellom sakene. Rettighetsutvalgets
innstilling er en stor sak. Det sies at BLD
har lagt seg pa at oppfelgingen av den skal
bakes inn i en samlet strategi for politik-
ken for mennesker med nedsatt funksjons-
evne, men arbeidet er visst knapt kommet
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i gang. Alvoret i utvalgets dokumentasjon
om nivaerende levekr tilsier at saken ikke
bor utsettes ytterligere. Skal alle viktige
saker for mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne legges fram for Stortinget i et
eneste dokument, er det liten grunn til &
se lyst pa den nermeste fremtiden.

- Det er de ulike fagdepartementene som har
virkemidlene og et lite miljo i BLD som skal
samordne de ni foreslitte tiltakene i Rettig-
hetsutvalgets innstilling. Tror du dagens sek-
torinndeling gjor det vanskeligere d fi gjen-
nomslag for de ulike forslagene?

- BLD har ansvar for fi saker som gjel-
der mennesker med utviklingshemning.
Livsomrader som bolig, helse, omsorg
og arbeide er lagt til andre departemen-
ter. Utfordringen for BLD blir dermed &
skape god, tverrfaglig kommunikasjon og
samarbeid om disse spersmalene.

Institusjonslesninger

Pi spersmil om han synes tankegangen
i reformen om at mennesker med utvi-
klingshemning i sterst mulig grad skal
kunne leve som folk flest er like klar blant
politikere, forvaltningen og i befolkningen
i dag som pa 1980-tallet, svarer Kielland:

- Det er vanskelig 4 vurdere. Ser man i

hvilken grad denne tankegangen legges
til grunn i praksis, er det helt klart en
tendens til at det for eksempel igjen og
igjen satses pa ulike institusjonsliknende
lesninger. Dette er etter min oppfatning
svert synd. Det & kunne bo selvstendig,
virker stimulerende pi den enkelte og er
med pa 4 skape mindre avhengighet og
faerre behov for bistand.

- Mener du at det fortsatt er mulig d vide-
reformidle ideene som reformen bygger pa til
tross for at de parorende som bidro aktivt i
reformdrene i liten grad er aktive i dag?

- Jeg tror vel at unge foreldre i dag i
stor grad er preget av reformtankegangen.
Det er neppe mange som ensker seg insti-
tusjoner. De unge ma rekrutteres til NFU
slik at de kan sti sammen om & fremme
sine krav for lokale og sentrale myndig-
heter. NFU ma std pa kravene og bidra til
at spkelyset rettes mot utviklingshemme-
des levekdr. Det ma til for 4 fa politikerne
til i praksis 4 gjore noe for 4 lose de store
utfordringene som Rettighetsutvalget s
grundig har dokumentert.

- Er innsikten i behovene til mennesker med
utviklingshemning god nok ni blant dagens
politikere og ansatte i embetsverket?

- Jeg tror nok at innsikten jevnt over er
noe bedre ni, selv om engasjementet nok
var sterre i reformperioden. Jeg savner
seerlig et storre engasjement fra sentrale
politikere i & pavirke lokale partifeller til
4 utforme sin politikk i trdd med de prin-
sipper som Stortinget enstemmig la til
grunn for reformen.

Mediafokus pa NFU-saker

- Hwva mener du er 50 drs—jubilantens sterke
og svake sider?

- NFUs sterke sider handler blant an-
net om at forbundet har en ledelse som er
flink til 4 trekke fram og f4 oppmerksom-
het i media om viktige saker som gjelder
mennesker med utviklingshemning. Et
eksempel pa dette er om FN-konvensjonen
om rettigheter for mennesker med funk-
sjonsnedsettelser. Problemet er at media
ikke folger opp godt nok og lenge nok i
etterkant. Det mangler med andre ord noe
eller noen som kan stimulere til at foku-
set pa disse sakene ikke svekkes. Hvis det
i tillegg er et problem at rekrutteringen av
yngre medlemmer til NFU er for darlig,
héper jeg at det er en utfordring forbun-
det kan fi gjort noe med i tiden fremover,
svarer Christian B. Kielland.
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Intervju: Snorre Ness

SNORRE NESS HAR VART MEDLEM I NFU SIDEN 1977. Hans senn, Arne
Marius, ble fadt to ar tidligere med omfattende funksjonsnedsettelser og dede
i 1995. Faren har stort sett hatt tillitsverv i forbundet i alle disse @rene - som
sekretaer, kasserer og leder av lokallaget i Namsos. Han har dessuten vaert leder
for NFU Nord-Trendelag fylkeslag i en arrekke — og er det fortsatt i tillegg til at
han leder Regionalt brukerutvalg i Helse Midt-Norge, RHF. Den engasjerte nord-
trenderen har i tillegg veert lokal- og fylkespolitiker — blant annet som ordferer i

hjemkommunen Namsos i 12 dr.

Like stort behov for NFU
i dag som for 50 ar siden

- NFUs rolle har alltid vaert @ drive pavirkning overfor kommuner og andre offentlige myndig-
heter. Mange regnet med at denne pdadriverrollen ville bli enklere - og til og med overfladig
- nar reformen for mennesker med utviklingshemning var gjennomfort. Slik ble det ikke, og
behovet for NFU er like stort i dag som for 50 ar siden.

norre Ness understreker at bevisst-

heten og kunnskapene om behovene
og rettighetene til mennesker med utvi-
klingshemning har ekt blant folk flest.
- Holdningene har ogsi endret seg til det
bedre. Det gjelder bade i offentlig virk-
somhet, neringslivet og hos landets inn-
byggere bade sentralt og lokalt. De er blitt

en del av befolkningen — som nettopp var

en viktig intensjon ved reformen.

Da NFU ble stiftet, var det derimot
nzrmest opplest og vedtatt at elever med
utviklingshemning skulle gi pa spesial-
skole. Det var bare der de kunne fi sin
"tilpassede" opplering sammen med an-
dre «likesinnede» — selv om det innebar at
mange mitte flytte og bo langt hjemmefra
1 drevis.

-

N

NFU bhar i alle dr hatt en viktig pddriver-rolle og har utviklet seg til d bli en god meningsaktor, sier
leder av NFU Nord-Trondelag - en av nestorene blant organisasjonens tillitsvalgte.
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Alle - og de andre..

- I hvilken grad mener du at mennesker med
utviklingshemning er reelt inkludert i dag?

- Det er fortsatt mye som mangler for
vi kan hevde at alle blir reelt inkludert, fir
oppfylt sine rettigheter og i likhet med
andre innbyggere gis muligheter for 4 leve
et godt og meningsfylt liv. - Selv om det
er lett 4 veere enig i formuleringen om at
«alle skal ha det», er det s 4 si alltid noen
som fir merkelappen de andre. Nir tilta-
kene utformes og livene leves, har men-
nesker med utviklingshemning alltid hatt
og vil alltid ha behov for pidrivere som
nettopp minner om at alle skal med.

NFU har i alle 4r hatt denne viktige
padriver-rollen og har utviklet seg til 4 bli
en god og respektert meningsakter. Vi blir
ilangt sterre grad lyttet til nar planer (som
omfatter mennesker med utviklingshem-
ning) skal utformes og tiltak gjennomfo-
res. Det er ikke lenger nedvendig 4 for-
telle hva forbundet stir for. Det er ikke
uten grunn at organisasjonen na blir re-
spektert som samarbeidspartner i mange
kommuner, fylkeskommuner og statlige

myndigheter.

Fokus pa rettigheter

Snorre Ness er samtidig opptatt av at det &
mitte kreve sin rett som andre innbyggere
er krevende. - Tidligere mitte parerende
oftere ta til takke med tiltak og tjenes-
ter til sine familiemedlemmer som ikke
var godt nok tilrettelagt for den enkeltes
behov. Dette skapte mye frustrasjon og



oppgitthet. Tillitsvalgte i NFUs lokal- og
fylkeslag brukte mye tid pa enkeltsaker pa
vegne av medlemmer som ikke opplevde 4
bli tatt pa alvor.

Ogsi i dag fir NFU jevnlig tilbake-
meldinger om slike saker. Mitt inntrykk
er likevel at antallet konfrontasjoner i mo-
tene mellom pérerende og hjelpeapparatet
er redusert. Samarbeidet er ogsd i mindre
grad preget av frustrasjoner. En av arsa-
kene er nok at NFU i sterre grad er blitt
en radgivende organisasjon med et enda
storre fokus pa 4 skulle bidra til at den en-
keltes rettigheter blir ivaretatt.

Vdr egen opptreden

Formidling om rettigheter og likeverd har
alltid veert en viktig del av arbeidet i NFUs
fylkes- og lokallag. Pirerendes kunnskap
i denne sammenheng er en viktig forut-
setning for at metene og samarbeidet med
forvaltningen skal kunne fungere kon-
struktivt. Det har ogsa blitt ekt bevissthet
blant pirerende om vir egen opptreden.
All erfaring viser at likeverdighet i motet
mellom mennesker i stor grad kan bidra
til & skape grobunn for samarbeid og sam-
handling.

Pirerende og tillitsvalgte til mennes-
ker med utviklingshemning krever — med
rette — 4 bli tatt pd alvor. Kravet til oss blir
da 4 opptre pa en mate som bidrar til det.
Nir vi gjor det, blir det enklere 4 fi gjen-
nomslag for de tiltakene og tjenestene
som fungerer best for personen vi repre-
senterer. Min erfaring er at vi i det store
og hele bade er blitt mer kunnskapsrike
og dermed dyktigere og konstruktive til
4 soke losninger innen gjeldende rammer
og retningslinjer — for det oppstir uenig-
het og konfrontasjoner.

«Fagdager»

NFUs samarbeid med Fylkesmannen i
Nord-Trendelag som eksempel pa nett-
opp dette. - Vi har de senere arene i sam-
arbeid arrangert «Fagdager» om ulike te-
maer som opplering, hvordan unnga bruk
av makt og tvang og brukerstyrt personlig
assistanse. Malgruppene er medlemmer
av NFU og ledere og fagpersoner i kom-
munene.

Vi slar to fluer i en smekk med dette
samarbeidet: For NFU handler det om
formidling av informasjon til medlem-
mene og pavirkning av hjelpeapparatet.
Fylkesmannen har pi sin side fokus bade
pa forstnevnte og pd 4 styrke etatens rad-
og veiledningsfunksjon til kommunene.
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Fordeling av arbeidsoppgaver
Snorre understreker samtidig betydningen
av hvordan arbeidsoppgavene er fordelt
innen NFU. - Mens lokallagene bruker
mye av sin kapasitet pd sosiale medlems-
aktiviteter og utfordringer i enkeltsaker,
har fylkeslagene etter hvert gradvis blitt
mer opptatt av interessepolitikk overfor
kommuner, fylkeskommunene og fylkes-
menn. Organisasjonen sentralt bruker det
meste av kapasiteten pi nasjonale utfor-
dringer, men gir ogsd rad til og stette til
lokal- og fylkeslag. Den juridiske bistan-
den og radgivningen fra organisasjonen
sentralt pa krevende samfunnsomréder, er
ogsa av uvurderlig betydning i saker der
lokal- og fylkeslag ikke strekker til. Opp-
folgingen fra forbundet sentralt i enkelt-
saker overfor kommuner og fylkesmenn i
tillegg er bade nedvendig og representerer
i tillegg en stor styrke for organisasjonen.
I de senere drene har stadig flere med-
lemmer med utviklingshemning ogsi en-
gasjert seg aktivt i NFUs arbeid. Hoved-
tyngden ivaretas imidlertid av tillitsvalgte
blant parerende og andre med interesse
for forbundets milsettinger. Ledsagerord-
ningen har vist seg 4 bety mye for at stadig
flere medlemmer med utviklingshemning
kan ta tillitsverv.

Private valg

- Hvordan forholder du deg som tillitsvalgt
nar medlemmer i NFU foretar valg som ikke
er i trid med organisasjonens prinsipper?

- Slike situasjoner stir vi overfor med
jevne mellomrom. Som tillitsvalgt er mitt
klare svar at alle private valg mi aksepteres
av NFU. Dette gjelder ogsi nar valgene er
i strid med vire felles mal. Jeg er glad for
at vi har en organisasjon som har utviklet
fleksibilitet som gjor at "alle skal med".
Var jobb som tillitsvalgte er uansett & ar-
beide for NFU prinsipper og felles mal-
settinger, selv om jeg ved flere anledninger
"stott pa" utfordringer i denne sammen-
heng. I slike saker velger jeg uansett & for-
holde meg rolig. NFU er blitt bedre pa &
akseptere avvik fra det vi stir for. Det var
vanskeligere for.

Pi spersmal om hva han tror denne
okte fleksibiliteten bunner i, svarer Snorre
at det etter hans mening blant annet har
sammenheng med at NFU har utviklet
seg fra i storre grad 4 veere en "pérerende-
organisasjon” til 4 bli en menneskerettig-
hets- og interesseorganisasjon for men-
nesker med utviklingshemning.

SNORRE NESS

Folk flest vet mer om be-
hovene og rettighetene til
mennesker med utviklings-
hemning n& enn for.

Snorre Ness, leder av NFU
Nord-Trendelag fylkeslag,
mener at holdningene ogsda
har endret seg til det bedre.

Mennesker med utviklings-
hemning er blitt en del av
befolkningen.

Det var nettopp meningen
med reformen.

Fer var det slik at elever med
utviklingshemning skulle gé
pé spesialskole.

Det er fortsatt mye som
mangler fer vi kan si at alle
virkelig er inkludert, mener
Snorre.

Mange fér heller ikke oppfylt
sine rettigheter eller far mulig-
het til & leve et godt og me-
ningsfylt liv som alle andre.

Snorre Ness mener at men-
nesker med utviklingshem-
ning alltid har hatt og vil ha
behov for padrivere.

De skal minne om at ALLE
skal med.

NFU har hatt denne viktige
pdadriver-rollen.

Organisasjonen blir lyttet
til nér planer skal lages og
tiltak gjennomfares.

Pargrende og tillitsvalgte til
mennesker med utviklings-
hemning krever & bli tatt p&
alvor.

Da ma organisasjonen opptre
p& en mate som bidrar til det.
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Intervju: Camilla Hopen

ETTER A HA FATT HORE OM FORBUNDETS ORGANISASIJONSLEIR av et styremedlem i NFU Tansberg lokallag, meldte
Camilla Hopen seg inn i forbundet. Hun hadde kun vaert medlem i et par &r og hadde ingen annen organisasjonserfaring da
ble hun valgt inn i NFUs landsstyre som representant for medlemmene med utviklingshemning.

43-aringen ble fadt i Namsos, men har siden bodd i Tensberg. Her gikk hun i vanlig barnehage og skole til og med ungdoms-
skolen der hun ble utsatt for mye mobbing. Deretter valgte hun en linje for tidligere mobbeofre pd en spesialskole der hun
hadde barnepsykologi som valgfag — etterfulgt av et ar pa en folkehagskole.

Dremmen var hele tiden & jobbe i barnehage. Etter avsluttet skolegang ble hun utplassert av NAV pé et sykehjem og siden
pd en vernet bedrift der hun jobbet med pakking og sem. Hun takket med glede ja da hun fikk foresparsel om hun kunne
tenke seg utplassering i en privat barnehage i hjembyen. Her har hun jobbet tre dager i uken de siste seks drene.

I sommmer dro Camilla tilbake til NFUs organisasjonsleir pa Tromgya — denne gangen engasjert som betalt hjelper. I tillegg
til vervet som landsstyrerepresentant representerer 43-daringen NFU Vestfold fylkeslag i «Aktiv i egen organisasjon». Hun er

dessuten medlem i NFUs leirstyre.

Vervet i landsstyret er
en stor tillitserklaering

Tillitsvervet som lands-
styrerepresentant for
NFU-medlemmene med
utviklingshemning er en
stor tillitserklaering.

en samtale med SFA legger Camilla

likevel ikke skjul pa at dette tillitsver-
vet er krevende. Hun feler samtidig at hun
har forutsetninger og tidligere erfaringer
som kommer til nytte ni. 43-aringen vet
derfor mye om den virkeligheten hun en-
sker 4 bidra til 4 forandre via sitt interes-
sepolitiske arbeid for NFU.

Den engasjerte landsstyrerepresen-
tanten bruker mye tid pi forberedelsene
til hvert meote. P4 spersmal om i hvilken
grad hun forstir innholdet i landsstyre-
dokumentene, svarer hun at det til tross
for de mange sakene gir greit — takket
veere ledsageren, Kari Melby, som er flink
til 4 forklare.

Camilla syntes det var vanskelig 4 sette
hver sak i en sammenheng i begynnelsen.
Jeg kunne ikke NFU-historikken og visste
for eksempel lite eller ingenting om men-
neskerettigheter — som jo er noe av det
mest sentrale i organisasjonens arbeid.
Sakene det jobbes med i NFU er i tillegg
bade vanskelige og sammensatte. Fortsatt
far jeg ikke med meg alt som sies og fore-
gir pa metene — men jeg merker heldigvis
at det gér bedre for hver gang.

Pi sporsmal om det er sider ved til-
litsvervet hun kunne tenkt seg annerledes,
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Landsstyremedlem Camilla Hopen pa talerstolen.

svarer Camilla at selv om de fleste motene
skjer 1 helger, er det en del reiser i tillegg
som innebzrer fraver fra jobben. - Sjefen
i barnehagen er verdens greieste. Hun sy-
nes det er fint at jeg er med i landsstyret og
forstar at jeg ma prioritere NFU-arbeidet.

Men det er samtidig grenser for fraver for
det gar ut over ungene Hun vil i tillegg
helst at jeg skal jobbe fire dager i uken
— mens jeg jobber tre. Det er nok — og i
hvert fall nd med all jobbingen i landsstyret
itillegg.



Hittil har jeg veert utplassert i barne-
hagen av NAV — men for sommeren ble
jeg spurt og takket ja til 4 veere assistent
der i stedet. Det gjor selvfolgelig jobben
enda mer lystbetont og mer forpliktende —
i tillegg til at jeg elsker bade ungene og det
selvstendige, varierte arbeidet der.

- Er det saksomrider som tas opp i landsstyret
som du er spesielt opptatt av?

- Det 4 ha en jobb eller aktivitet 4 ga til
og fellesskapet med kolleger er en viktig
del av alle menneskers hverdag. Selv priser
jeg meg lykkelig over 4 ha en jobb i ordi-

CAMILLA HOPEN

Intervju: Camilla Hopen

nert arbeidsliv der det stilles krav og jeg
hele tiden har noe 4 strekke meg etter. Jeg
jobbet tidligere i en vernet bedrift der sje-
fen bestemte hva vi skulle gjore. Arbeids-
oppgavene var kjedelige og ensformige.
Det var enkelt 4 skulke og lett 4 finne en
grunn til ikke 4 ga pd arbeid. I barnehagen
derimot fir jeg endelig vist hva jeg er god
for. Jeg er skikkelig sliten nir jeg kom-
mer hjem — og samtidig kjempeglad for 4
kunne vere til nytte! Jeg bruker ni disse
egenerfaringene 1 ulike sammenhenger
bade internt i NFU og andre fora nir jeg
holder innlegg om betydningen av retten
til arbeid for alle, understreker Camilla.

Herleiks keramikk

Fra magasinet ved Trastad samlinger.
Bildet viser keramikk av Herleik
Kristiansen.

Fotograf Harriet M. Olsen,
Sor-Troms Museum.

Anbefales!

Hun kan varmt anbefale andre med ut-
viklingshemning & takke ja til tillitsverv i
organisasjonen — selv om arbeidet i lands-
styret er krevende. Hun liker imidlertid &
bli utfordret. - I Nordisk Samarbeidsrad
har vi som er delegater med utviklings-
hemning jevnlige samlinger der vi ma
holde innlegg om ulike temaer. Her er vi
blitt godt kjent og jeg har fatt flere ven-
ner. Snart skal jeg dra pi min ferste kon-
feranse i Inclusion International. Det blir
interessant 3 fi et bedre innblikk i hvor-
dan mennesker med utviklingshemning
har det i andre land.

Camilla er landsstyrerepresentant for NFU-
medlemmer med utviklingshemning.

A vaere landsstyrerepresentant er en stor tillits-
erklaering, sier hun.

Tidligere erfaring kommer nd til nytte.

Camilla har veert utplassert pa sykehjem og i
vernet bedrift.

Pd spesialskolen tok hun valgfag i barnepsykologi,
sa ett ar pé& folkehagskole.

De siste @rene har hun jobbet i privat barnehage,
n& som assistent.

Hun bruker mye tid pd & forberede seq til hvert
mate i landsstyret.

Ledsager Kari Melby hjelper henne med & forsta
innholdet i landsstyredokumentene.

Landsstyrerepresentanten er opptatt av at alle
skal ha et arbeid eller en aktivitet & ga til.

Samfunn for alle nr. 4/2017
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Intervju: Kari Melby

KARI MELBYS DATTER TINE VAR ET HALVT AR da moren ble medlem av
Oslo lokallag i 1983. Familien flyttet etter hvert til Sande og ble medlem av NFU
Nordre Vestfold lokallag. Kari var siden béade styremedlem og leder i en &rrekke.

[ 2003 ble hun valgt inn i NFUs landsstyre. I dag er 66-aringen igjen styremed-
lem i lokallaget og medlem av det kommunale Radet for funksjonshemmede i
Sande. Hun er dessuten brukerrepresentant i sin tredje periode i det regionale

brukerutvalget i Helse Ser-@st.

NFUs medlemmer stdr ikke alene

NFUs medlemmer skal kunne
fole seg trygge pa at de ikke
star alene. Forbundet har
alitid fremhevet slagordet
«sammen er vi sterke» — som
er like aktuelt i dag. Dette
krever et tillitsmannsapparat
som er skolert til @ fremme
deres rettigheter i forhold til
et tjenesteapparat som blir
gradvis teffere a né fram i og
stadig oftere bruker tilsyne-
latende knappe ressurser i
sin argumentasjon for a gi
avslag.

I en samtale med SFA viser mangeirig

tillitsvalgt i NFU, Kari Melby, til or-
ganisasjonens prinsipper. - De sitter fort-
satt i ryggmargen pa den eldre generasjo-
nen som har fulgt samfunnsutviklingen
over lang tid. Vi som var tillitsvalgte spe-
sielt i Selvi Knudsens og deretter Sidsel
Graslis perioder som forbundsledere, gikk
i god skole. Begge stod steilt pa dem.

Det kan nok hende at dagens yngre
medlemmer kan oppleve at eldre NFUere
er i overkant steile i denne sammenheng.
- Jeg er selv bevisst pé 4 snike prinsippene
indirekte inn i mitt arbeid — hele tiden.
Det er for lite kunnskap, bevissthet og fo-
kus p4 dem i dag — til tross for at de er blitt
vedtatt pa hvert eneste landsmete siden de
ble laget i 1980-arene.

Kurs for ansatte

Kari viser samtidig til at NFU — spesielt i
de forste drene etter reformen — la stor vekt
pa skoleringen om de daverende 10 prin-
sippene og hva som 131 hvert av dem. - Det
var for eksempel stort fokus pa 4 nd fram til
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Kari Melby er en ubetinget optimist med tanke pi NFUs fremtid.

og arrangere kurs for ansatte i kommunal
sektor Den gangen kunne det komme 30-
40 deltakere pi lokallagets heldagskurs for
4 leere om den daveerende sosialtjeneste-
loven og NFU-medlemmenes rettighe-
ter som skulle veere oppfylt. De betalte til
og med egenandel for 4 tilegne seg denne
kunnskapen. Fylkeslaget arrangerte helge-
kurs for pirerende om samme tema flere
ganger i aret — der vi tok for oss innhol-
det i og rettighetene i et og et prinsipp av
gangen. Slik lerte medlemmene hvordan
de kunne bruke denne kunnskapen for 4 fa
tjenestene de hadde krav pi.

Mens parerende til mennesker med
utviklingshemning tidligere i stor grad
hadde kontakt med sine saksbehandlere
via personlige mater, skifter ansatte innen
tjenesteapparatet ni jobb stadig oftere.
Betydningen av at vi selv kjenner vire

rettigheter i motet med nye medarbeidere
som fir ansvar for sakene vire, kan derfor
ikke understrekes sterkt nok.

Selvstendiggjoering
Et annet tema Kari er mer opptatt av enn
noen gang tidligere er informasjon til
medlemmene om at barn, unge og voksne
med utviklingshemning skal kunne leve
si selvstendig de kan. -Tjenesteapparatets
jobb er 4 tenke habilitering. Det & styrke
den enkelte til egenaktivitet fremfor pas-
sivitet forer for eksempel til senere ald-
ring, mindre sykdom, fedme og til redu-
sert bruk av makt, tvang og medikamenter
—som i sin tur er billigere for kommunen.
Det 4 ha mindre fokus pi tjenesteyting
og mer pa forebygging, er egentlig ABC.
I dag er det likevel ofte vanskelig 4 fa ge-
her for noe si prosaisk blant ansatte bade



i offentlig sektor og ved utdanningsinsti-
tusjonene. Fortsatt blir det hevdet at de
fleste med utviklingshemning blir tidlig
gamle, overvektige og oftere syke. Dette
utvikler seg i sin tur gradvis til 4 bli ved-
tatte sannheter. Ikke minst vernepleierut-
danningen bearer preg av en slik «troste-
og-bare-oss-tenkning» som er det stikk
motsatte av 4 tenke individuelt.

I mitt arbeid for NFU hadde jeg tid-
ligere ofte gode diskusjoner med saksbe-
handlere om tjenesteyting og problem-
lesning. Den gangen kunne jeg som
lokallagsleder stikke innom en kommu-
nalt ansatt og sla av en uformell prat. Vi
hadde jevnlige samtaler med Fylkesman-
nen, fylkeslegen og saksbehandler innen
helse- og omsorgstjenestene hos Fylkes-
mannen der vi tok opp aktuelle temaer.
Jeg tenker alltid med spesiell glede tilbake
pa vir tidligere Fylkesmann i Vestfold,
Mona Rekke, som ble vir talsperson i
fylket. Hun oppfordret oss til 4 beskrive
utfordringene vi stod overfor i hverdagen,
og begrunnet det alltid med: «Uten NFU
kan vi ikke vite hvilke tjenester som fun-
gerer best for familiemedlemmene deres!»

Seertiltak

Kari tenker ogsi tilbake pd arene da Ing-
vald Bastesen og advokat Petter Kramas pé
vegne av NFU reiste rundt og informerte
om reformen og betydningen av inklude-
ring og at mennesker med utviklingshem-

KARI MELBY

"Sammen er vi sterke”. Kari Melby mener NFUs

slagord er like aktuelt i dag.

Medlemmene skal fole seg trygge pé at de ikke

star alene.

Tillitsmannsapparatet md@ ha kunnskapen for

a fremme rettighetene deres.

Hun har veert tillitsvalgt i NFU i mange ér.
Kari Melby snakker ogsé om prinsippene til NFU.

Hun var tillitsvalgt under periodene til forbunds-
lederne Selvi Knudsen og Sidsel Grasli.

Begge sto steilt pd prinsippene, sier Kari.

Intervju: Kari Melby

ning skulle ha tilgang pi for eksempel
kultur-, oppleerings- og botilbud — pi lik
linje med andre. - I dag meter jeg foreldre
som derimot ensker sertiltak — altsd det
stikk motsatte for sine familiemedlemmer.
Dette er stikk i strid med menneskerettig-
hetstenkningen som NFU alltid har statt
for om at den enkelte skal kunne ta i bruk
sitt potensial.

Vi ma kort og godt ha en bevisst hold-
ning til hvilket ansvar vi har i denne sam-
menheng. Det er vi som vet hvor skoen
trykker som har den ekstra belastningen
det tross alt er 4 ha et familiemedlem som
alltid vil ha behov for bistand. Vi ma som
en medlemsdrevet organisasjon dra dette
ansvaret videre.

Krevende
Jeg vet samtidig mye om at det & vaere for-
eldre og aktiv tillitsvalgt i full jobb, delta pa
mgter som ofte er pd formiddagstid, repre-
sentere NFU 1i relevante kommunale og
fylkeskommunale rid og engasjere seg i en-
keltsaker osv.er meget krevende. Utfordrin-
gene blir ikke mindre ettersom bade habi-
litering, rehabilitering og stadig flere andre
oppgaver skal overferes til kommunene.
Hvordan dette skal skje i smi kommuner
med ansatte i en 20 prosent stilling til &
ivareta si store og sammensatte arbeids-
oppgaver, er etter min mening en ren gﬁte.
I en situasjon der lover og regler er i
stadig endring, byr det & skulle std med

loven i hind, ha rett og fi rett i kampen
for den enkeltes rettigheter, pd stadig flere
utfordringer. Mange andre grupper sléss
samtidig for 4 fi gjennomslag for sine
krav. Det er konkurranse bide om pen-
ger og personalressurser — og ikke minst &
komme gjennom med klagesaker. I prak-
sis innebzrer dette at de med svak stemme
far minst og at stadig flere pirerende med
familiemedlemmer med utviklingshem-
ning mé inngd kompromisser. Bade de og
tillitsvalgte i NFU mi i sine moter med
ledelse og ansatte i forvaltningen — ogsa
i denne sammenheng — helst ligge foran i
kunnskap for 4 kunne matche dem.

- I hvilken grad opplever du at vare
medlemmer med utviklingshemning er
godt nok skolert for & kunne fungere i sine
tillitsverv pd vegne av NFU?

- Her stir NFU ogsd overfor store
oppgaver — ikke minst fordi det ligger
et stort potensial blant vire medlemmer
med utviklingshemning. NFU har alltid
veert opptatt av 4 fi foreldre til & forstd
betydningen av at de mé ha tro pa styr-
ken i barna sine — fra de er smé. Dette er
en forutsetning for at kommunalt ansatte
skal gjore det samme. Men — selv om det
er innlysende, skjer det ikke.

Kari stiller samtidig spersmilstegn ved
om hvorfor det kreves en egen utdanning
for 4 ta seg av dem. - Vi ma derfor forseke
4 fi den enkelte med utviklingshemning

NFU la stor vekt pd & laere andre om de 10 prinsip-

pene spesielt i drene etter reformen.

kommunal sektor.

Forbundet arrangerte da mange kurs for ansatte i

Fylkeslaget arrangerte ogsé helgekurs for parerende
flere ganger i dret.

Slik lzerte medlemmene hvordan de kunne bruke
prinsippene for & fa tjenestene de hadde krav pd.

Barn, unge og voksne med utviklingshemning skal
kunne leve sa selvstendig som de kan.

Kari er opptatt av at informasjon om det m& komme
ut til medlemmene.
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Intervju: Staale Stampelgkken

til 4 std fram sa langt det lar seg gjore og
gi uttrykk for sine meninger. Jeg har hatt
gleden av 4 se at dette skjer med flere av
de fortsatt altfor fi som far tilbud om &
delta pa kurs og samlinger hvor dette er
mélsettingen. Det tar tid — og spesielt nir
det handler om voksne som ikke er vant til
at deres stemme blir hert. Mitt inntrykk
er likevel — og heldigvis — at generasjonen
som vokser opp nd, blir styrket i sin opp-
levelse av egenverd av sine foreldre pi en
helt annen mite enn tidligere.

Nettverksbygging
Det er derfor synd at NFUs gkonomiske
situasjon i dag ikke gjor det mulig 4 satse
pa mer skolering av tillitsvalgte bide med
og uten utviklingshemning. Fotfolket i
organisasjonen ma derfor fortsatt st
skulder ved skulder og drive nettverks-
bygging — slik vi alltid har gjort. Vi mi
bruke nettverket vart i dette arbeidet — slik
Jens Petter gjor overfor sentrale myndig-
heter som NFUs forbundsleder. Hans inn-
sats i denne sammenheng er fenomenal!
Denne nettverksbyggingen er viktigere
enn noen gang. Politikere bade sentralt,
regionalt og kommunalt har i likhet med
ansatte i offentlig sektor svert lite kunn-
skap om behovene til mennesker med
utviklingshemning. En del parerende har
valgt 4 gi inn i politikken for & drive pa-
virknings- og holdningsskapende arbeid.
Egeninteressen i denne sammenheng er
drivkraft og svert viktig for oss. Verden er
urettferdig og nettopp derfor er skulder-
ved-skulder-innsatsen og den felles inte-
ressen medlemmene har i en interesse-
organisasjon uhyre viktig.

Ubetinget optimist

P4 sporsmal om hun i jubileumsaret er
optimistisk med tanke pa NFUs fremtid,
svarer Kari et ubetinget ja. - Jeg tror for
eksempel at det alltid vil std klar nye til-
litsvalgte nir vi gamlinger gir ut pa dato.
Det er alltid en glede nér yngre mennesker
melder seg inn — og viktigere enn noen-
sinne at det er en underskog som kan
overta. I denne sammenheng er det viktig
4 ha i mente at det ikke nedvendigvis er
de med mest erfaring som kan gjere den
beste jobben. Selv om ansikt-til-ansikt-
kontakten alltid vil vere den beste, er det
mange andre og stadig flere og nye former
for kommunikasjon som fungerer, sier
Kari Melby.
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Den viktigste stemmen

STAALE STAMPEL@KKEN I LILLEHAMMER, meldte seginni NFU i 1988
Han har veert leder av NFU Oppland fylkeslag i syv &r og sammenhengende
tillitsvalgt regionalt og lokalt i organisasjonen i 29 ar. Og 59-aringen har ikke
tenkt til & gi seg med arbeidet for var organisasjon med det ferste.

Han har i tillegg veert nestleder og er né leder i SAFO Innlandet i to ar. Han
har tidligere ogsa ledet det kommunale rédet for mennesker med nedsatt
funksjonsevne i Lillehammer der han i dag er vararepresentant.

i

O F

Leder av NFU Oppland fylkeslag, Staale Stampelokken. Her foreviget pi hjemmebane sammen

med sonnen Morten.

- NFU er den viktigste stemmen i den offentlige debatten
som retter sokelyset pa levekarene til mennesker med ut-
viklingshemning. Det regionale og spesielt samarbeidet vi
har med SAFO er ogsa av stor betydning. Det er godt a sta
flere sammen i en liten paraplyorganisasjon.

taale Stampelokken har fulgt utvik-

lingen i levekirene for mennesker
med utviklingshemning siden lenge
for reformen. Han trodde at den ville
resultere i en utvikling som ville gjore
tilveerelsen bedre for den enkelte og at
det dermed skulle bli mindre behov for
NFU. - Jeg opplever i stedet det mot-
satte. Vi har ikke fitt et samfunn for

alle — og mi fortsatt sliss minst like mye
for selvsagte rettigheter som for. Det
er heller ikke blitt en selvfelge at men-
nesker med utviklingshemning skal bo i
noe som likner pa en vanlig bolig — slik
intensjonen var med reformen. I stedet
ser vi en utvikling som gir i revers mot
gradvis mer institusjonalisering.



Takheyden

Stampelokken understreker samtidig at
han til tross for utviklingen som gir feil
vei, setter pris pi takheyden i NFU som
han karakteriserer som atskillig mer roms-
lig enn den var — spesielt i under reformen
og i arene etter at den var gjennomfert.
- Den gangen var det enkelte temaer som
skapte mye vondt blod medlemmene i
mellom. Siden har det heldigvis roet seg
og blitt sterre dpenhet — ikke minst takket
veere forbundets prinsipper som er selve
grunnmuren for alt arbeid i véir organisa-
sjon. Det er likevel ingen grunn til 4 legge
skjul p at det fortsatt er en utfordring nir
foreldre tar valg som er i strid med dem.

- Hvordan forbolder du deg i s fall til det?

Min kommentar som tillitsvalgt nér
dette skjer er at jeg respekterer de indivi-
duelle valgene hver enkelt gjor. Jeg rader
dem likevel til 4 ha tilherighet til en inte-

STAALE STAMPELGKKEN

Det har vaert mange debatter i det offentlige om
levekarene til mennesker med utviklingshemning.

Staale Stampelokken mener NFU er den viktigste

stemmen i denne debatten.

Han nevner ogsd at samarbeidet med Safo betyr
mye. Han er né leder i SAFO innlandet i to ar.

Staale har fulgt utviklingen i levekarene til mennesker
med utviklingshemning siden lenge fer reformen.

Han har veert tillitsvalgt i NFU i 29 ér.

Han trodde at reformen ville gjare tilveerelsen bedre

for den enkelte.

Intervju: Staale Stampelgkken

resseorganisasjon. Det jeg likevel uansett er
neye med 4 presisere —er at nr de represen-
terer NFU og uttaler seg offentlig, ma det
de formidler veere i samsvar med organisa-
sjonens prinsipper. Vi har fortsatt fi ikke
etnisk norske medlemmer i fylkeslaget. Jeg
vil likevel gjore det samme overfor dem selv
om det eventuelt er i strid med deres kultur.

Sosiale medier
Stampelokken er samtidig bekymret for
solidaritetstanken som han opplever er i
ferd med 4 bli borte - Behovet for 4 ni
fram med informasjon om NFU og hva
vi stér for er ikke minst av den grunn blitt
viktigere enn noensinne. Det har imidler-
tid skjedd en revolusjon innen sosiale me-
dier. I denne sammenheng har vi i den el-
dre garde et stort behov for bistand fra de
yngre for & i vite hvordan vi for eksempel
skal manevrere oss pa twitter, youtube osv.
Dette er helt avgjorende for at vi i storre

konflikter.

organisasjonen.

enkelte tar.

organisasjon.

Stampelgkken mener vi ikke har fatt et samfunn for alle.

grad skal klare 4 nd fram til den oppvok-
sende generasjon. Oppslutningen om
fylkeslagets to érlige helgesamlinger for
medlemmer med utviklingshemning og
parerende er sveert god. Det er faste grup-
per som kommer og enkelt & samle minst
100 deltakere. Deltakernes heye gjen-
nomsnittsalder er samtidig et tankekors
som vi mi ta alvorlig ut fra det faktum at
vi strever med rekrutteringen av flere yn-
gre medlemmer.

Fantastisk innsats

Pi sporsmal om hva han ser som NFUs
viktigste utfordring i arene fremover, sva-
rer Stampelokken at det i tillegg til sorte-
ringsamfunnet og vridningen mot sterre
bofellesskap og institusjonalisering uten
tvil er finansiering av driften for & overleve
som organisasjon. Han mener det er resul-
tatet av en fantastisk innsats at vi klarer 4
vare si aktive som vi tross alt er.

[ stedet for vanlige boliger for mennesker med utvi-
klingshemning gar det mer og mer mot institusjoner.
Etter reformen var det enkelte temaer som skapte

Det har blitt sterre &penhet i NFU né.

NFUs prinsipper er selve grunnmuren for alt arbeid i

Som tillitsvalgt respekterer Staale valgene som

Han r&der dem likevel til & slutte seg til en interesse-
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30  Intervju: Gry Satre

GRY SATRE OG MANNEN EIRIK DAHL flyttet fra Bodg til Ferde i 1993 med
datteren Borghild som da var ti m@neder gammel. De hadde allerede fatt vite at
hun hadde en hjerneskade, men ikke hvor omfattende den var.

P& dette tidspunktet ensket foreldrene inderlig kontakt med andre foreldre i samme
situasjon. De takket derfor med glede ja da lederen av barnehabiliteringen ved Ferde
sentralsjukehus tilbed seg & kontakte Asta Nordeide — for vrig en av de mest respek-
terte tillitsvalgte i NFUs historie. Hun drev da en likepersongruppe for fem foreldrepar

med sma barn med utviklingshemning i Ferde. Asta kom pd hjemmebesek til Gry og
Eirik samme kveld — og foreldrene meldte seg umiddelbart inn i NFU.

Gry ble med i NFU Ferde lokallag i 1994, ferst som sekreteer og fra 1998 som leder.
[ 2002 kom hun inn som fast medlem i NFU Sogn og Fjordane fylkeslag. I 2009 ble
hun leder i fylkeslaget. Dette vervet hadde hun til 2013 fer hun igjen overtok leder-
roleni 2015.

Eirik har ogsé engasjert seg — blant annet som medlem av NFUs landsstyre i perioden
2012-1016.

NFU har betydd alt for oss!

- Jeg var vant til organisasjons-
arbeid fra tiden i Bodg da vi
flyttet til Ferde. Med en datter
med utviklingshemning var
det helt naturlig a jobbe for
NFU - som siden har betydd
alt for oss.

Gry sier selv at hun har kunnet «leke
pa belgen» etter Gunhild Skinlos
mange aktive dr som fylkesleder i Sogn
og Fjordane. - Hun ledet blant annet den
store og drlige Kulturfestivalen. Dette er
det storste drlige arrangementet i regi av
et fylkeslag i NFU — som feirer sitt 30
arsjubileum i dagene 25. — 27. mai neste
r med et enda storre og omfattende pro-
gram enn ellers. Gunhild er fortsatt en av
vire viktigste stottespillere.

Tilbakeblikk

Nir Gry ser tilbake pa utviklingen av leve-
kirene for mennesker med utviklings-
hemning siden hun begynte som tillits-
valgt for 23 ar siden, kommer hun inn-
ledningsvis inn pa situasjonen etter refor-
men. - P4 en samling som bispedemmet
i Sunnfjord arrangerte i 1995, motte vi
mange andre foreldre med godt voksne
familiemedlemmer med utviklingshem-
ning som hadde flyttet tilbake til sine re-
spektive hjemkommuner. Flere foreldre
var pi dette tidspunktet bade fortvilte og
redde. De fryktet at de ville fa overlevert
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Gry Setre bhar aldri forstitt hvorfor ikke alle foreldre vil vare med i forbundet. Her sammen med
mannen Eirik Dahl som ogsi har engasjert seg i arbeidet for NFU. (Foto: Privat)

sine parerende som hadde bodd i drevis pa
institusjon uten forvarsel pa trappen eller
risikerte & mote dem pa butikken. Flere ga
uttrykk for at hverdagen med utviklings-
hemmede besto av «faser». De mente at
vir virkelighet med en datter som da var
ca. halvannet ir var enkel i forhold til de
som ville komme. Dette var en fullstendig
ukjent og veldig skremmende verden for oss
som selvsagt ikke har vist seg 4 holde stikk.

- Hvilket inntrykk har du av andre foreldres
holdninger til NFU i dag?

- Mitt inntrykk er at NFU har et po-
sitivt rykte bade blant foreldre flest og i
kommunene. Vi blir stort sett mott med
imetekommenhet i forvaltningen. Selv
om vi ikke alltid fir det som vi vil, blir vi
lyttet til. Vi samarbeider med andre orga-
nisasjoner bade pid kommune- og fylkes-
plan i saker av felles interesse. Vi greide
for eksempel & stoppe byggingen av en bo-
lighlokk med 25 leiligheter i Forde nylig.
Den var opprinnelig oremerket personer
med utviklingshemning. Leilighetene skal
na legges ut for salg pi det vanlige bolig-
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Fra galleriet ved Trastad samlinger

Fotograf Harriet M. Olsen, Sor-Troms Museum.

markedet der kun fire leiligheter er for-
beholdt unge mennesker med utviklings-
hemning i stedet. Det var en viktig seier!

Uforstaelig

Gry legger ikke skjul pa at hun aldri har
forstitt hvorfor ikke alle foreldre med
barn med utviklingshemning vil vere
med i NFU. - Alle som i sin tid deltok
i Astas likepersongruppe for smabarnsfo-
reldre jobbet aktivt for organisasjonen den
gangen. I dag er det bare Eirik og jeg som
gjor det. I likhet med andre meldte disse
foreldrene etter hvert seg selv ut og sen-
nen eller datteren inn i forbundet i stedet.
Det har kanskje sammenheng med at de
lengter etter & bruke tid pa egne fritids-
aktiviteter.

Pi sporsmilet om hvordan rekrutte-
ringen er blant nyblitte foreldre ni, svarer
Gry at den til tross for iherdig innsats fra
fylkes- og lokallagenes side kunne vert
atskillig bedre. - Noen melder seg riktig-
nok inn nar barnet har gitt et par 4r pa
skolen. Da begynner de 4 innse at et med-
lemskap i en interesseorganisasjon som
har barnas rettigheter i fokus, er viktig. Vi
har til gjengjeld mange medlemmer blant
personer med utviklingshemning over 40
ar. Det er kanskje enklere 4 ni fram til de
yngre i byene enn det er ute i distriktene.
Vi merker med andre ord ikke den store
pagangen her i fylket — selv om vi holder
medlemstallet.

LETTLEST

GRY SATRE

Med en datter med utviklings-
hemning var det helt naturlig &
jobbe for NFU — som siden har
betydd alt for oss.

Det sier Gry Saetre. De flyttet til
Forde i 1993.

Datteren Borghild var da ti
madaneder gammel. Hun hadde
en hjerneskade.

Gry har lang fartstid bade i NFU
Ferde lokallag og i NFU Sogn og
Fjordane fylkeslag. I 2015 overtok
hun igjen som leder i fylkeslaget.

Levekarene for mennesker med
utviklingshemning har utviklet
seg mye siden hun ble tillitsvalgt
i for 23 ar siden,

Da tenker hun spesielt pé situa-
sjonen etter reformen.

Gry motte mange foreldre med

godt voksne familiemedlemmer
med utviklingshemning som
hadde flyttet tilbake til hjem-
stedskommunene sine.

Flere foreldre var redde for at
de plutselig skulle f& overlevert
sine pdrerende pd trappen, uten
forvarsel!

Det viste seg heldigvis ikke &
stemme.

NFU har et positivt rykte blant
foreldre flest og i kommunene,
sier Gry.

Selv om vi ikke alltid far det som
vi vil, blir vi lyttet til.

Hun har aldri forstatt hvorfor ikke
alle foreldre med barn med utvik-
lingshemning vil vaere med i NFU.

Rekrutteringen av nyblitte for-
eldre kunne veert adskillig bedre.

Samfunn for alle nr. 4/2017



32

Intervju: Ragnhild Johnsen Meldalen og Arne Ugedal

INGEN ENKELTSAK HAR FATT SA MYE OMTALE i SFA som Ragnhild Johnsen
Meldalen og Arne Ugedals mangedrige og forgjeves kamp for adoptivsennen
«Karls» rettigheter. Motstanderne er mange og overmakten massiv.

Sennens verge, ansatte i hjemkommunen Kongsvinger, habiliteringstjenesten og
vergemalsavdelingen hos Fylkesmannen i Hedmark star skulder ved skulder i sine
fastlaste oppfatninger om hva som skal til for & ivareta 41-daringens behov. Den
fastlaste konflikten i 2014 resulterte blant annet i et brev fra Kongsvinger kom-

mune. Der stod det at Karl» var fratatt sin samtykkekompetanse og foreldrene

sin rolle som hans naermeste pdargrende. Siden har han ikke hatt noen medbe-

stemmelse og innflytelse over eget liv. Foreldrene har pa sin side kun i stikkords
form fatt informasjon om sennens hverdag.

«Karl» har ikke fatt oppfylt sitt enske om a flytte fra Aleris-institusjonen i Akers-
hus der han har bodd siden 2006. 41-aringen vil heller bo i en annen kommune
der han ble gnsket velkommen med egen bolig og BPA for flere ar siden. Né vil
vergen — til bade «Karls» og foreldrenes fortvilelse ogsa legge leiligheten han
eier i foreldrenes tomannsbolig ut for salg.

I arenes lgp har flere advokater, NFU og mange andre stattespillere forgjeves

engasjert seg i denne saken.

Om «Karl» i SFA

Fokuset pa «Karl»-saken i den
forste omtalen i SFA 2/2011 var
rettet mot medisinering — bade
av ham og mennesker med utvi-
klingshemning generelt.

Siden har hans livssituasjon veert
omtalt i SFA 5-2015, alle de fem
utgavene i 2016 pluss 1/2017
og 3/2017. Alle utgavene i SFA
fra og med 2013 er lagt ut i sin
helhet pd www.nfunorge.org un-
der linken «Hva gjer vi» og deret-
ter et klikk til «Medlemsblad».

Viktigst av alt er stotten fra NFU!

- Det er umulig @ tenke seg hva vi skulle ha gjort uten NFU. Vissheten om
at vi ikke star alene, betyr alt. De mange stottespillerne, fellesskapet og
de mange vennene vi har fatt gjennom medlemsskapet betyr enormt.
Stotten fra forbundet i de mange darene uten fremskritt i "Karls” sak, er
likevel viktigst av alt.

«/ arls» foreldre Ragnhild Johnsen

eldalen og Arne Ugedal er takk-
nemlige og imponert over innsatsen til det
de omtaler som NFUs troverdige, trofaste
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Medlemsskapet i NFU betyr alt for oss, sier Ragnhild Johnsen Meldalen og Arne Ugedal.

og ikke minst engasjerte medarbeidere og
tillitsvalgte som aldri gir seg nir det begas
urett mot medlemmene.

Medlemsskapet

Ekteparet meldte bide seg selv og «Karl»
inn pi familiemedlemsskap i NFU for
19 ér siden — lenge for sennens proble-
mer meldte seg for alvor. Bakgrunnen var
deres onske om 4 vere en del av en aktiv
menneskerettighetsorganisasjon som de
opplever har en stemme i kampen mot
samfunnets tiltakende diskriminering av
personer med utviklingshemning og an-
dre funksjonsnedsettelser.

Den forrige vergen sa imidlertid opp
«Karls» medlemskap uten begrunnelse og
uten 4 informere noen av dem. Da forel-
drene oppdaget hva vergen hadde gjort,
meldte de sgnnen inn igjen som enkelt-
medlem og betalte medlemskapet — et-
tersom han er folkeregistrert pd samme
adresse.

- Har dere selv hatt verv i organisasjonen?

- Vi skulle gjerne ha meldt oss, men har
ikke hatt kapasitet. Kampen for «Karl» tar
alle krefter, svarer Ragnhild Johnsen Mel-
dalen og Arne Ugedal.



MEDLEMMER

NFU har ca 8 300 medlemmer — fordelt pé 19 fylkeslag
og 190 lokallag.

UTVALG

I forrige stortingsperiode spilte NFU en viktig rolle i ar-
beidet som bidro til at Regjeringen nedsatte Rettighets-
utvalget og Tvangslovutvalget. Ingen har derimot full
oversikt over hvor mange rad og utvalg forbundet ellers
er representert i.

600 SAKER

Hvert ar bidrar NFU sentralt i rundt 600 saker som gjelder
medlemmer som ikke fér ivaretatt sine rettigheter.

NY SOMMERLEIR

NFUs landsstyret arbeider nd med & etablere en sommer-
leir i Nord-Norge.

PA LEIR

Hvert ar er ca 140 medlemmer med utviklingshemning
med pa forbundets drlige organisasjonsleir pd Tromeya
utenfor Arendal. Hordaland fylkeslag samler i tillegg

ca. 70 sommerleir pa Halsngy, mens Akershus fylkeslag
arrangerer aktivitetsleir for barn og unge med utviklings-
hemning.

SAMLINGER

Ulike helgesamlinger i NFU-regi samler hvert ar opp mot
1000 deltakere. Eksempler er Vestfold fylkeslag som har
to helgesamlinger pa Eidene i aret der bade medlem-
mene med utviklingshemning og pdrerende fér sosialt og
faglig pafyll. Lignende aktiviteter arrangeres i Oppland,
Sogn & Fjordane, Hordaland, Mgre & Romsdal, Hedmark
og flere andre steder.

NFU flytter

NFUs administrasjon flytter til nye lokaler i begynnelsen
av november. Kontorene ligger i samme bygning, men far
en annen inngang.

Vi flytter fra Youngstorget 2A til Youngstorget 2B.

Diverse

~ www.camphill.no

LANDSBYENE MED
PLASS FOR ALLE

Camphill-landsbyene er
integrerte levefellesskap
hvor mennesker med ulike
behov for bistand lever
side om side med omsorgs- %
personer i en levende og
aktiv landsby.

Her er alle sysselsatt med
fellesskapets mange oppgaver; handverk jordbruk,
matlaging og hushold. Det legges vekt pa nzerhet

til natur og mennesker, og opplaeringen i dagliglivets
mange gjeremal gir verdifull erfaring videre. Samtidig
dekker arbeidet reelle behov i landsbyen.

Livet i fellesskap, arbeid, hverdag og fest danner
grunnlag for et spennende og utfordrende milja.
| landsbyene pleies ogsa et variert kulturliv med
teater, sang, musikk, heytidsfeiringer og utflukter.

Nye medarbeidere tilbys introduksjonskurs i lands-
bylivet og antroposofi, samt firearig deltids Bachelor-
utdanning i helsepedagogikk og sosialterapi.

Camphill Norge bestar av landsbyene Hogganvik,
Jossasen, Rotvoll, Solborg, Vidardsen og Vallersund
Gard. | Vallersund ligger ogsa FRAMskolen som

er et folkehgyskolelignende tilbud for deg mellom

18 0g 25 &r som lever med utviklingshemming.

Vi gnsker deg velkommen til landsbyene!

CAMPHILL LANDSBYSTIFTELSE
Malvikvegen 1333, 7550 Hommelvik
Telefon 73 97 84 60

Epost: sekretariat@camphill.no
www.camphill.no

Camphill
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Intervju: Vigdis Endal

NFU VAR MED A ETABLERE Samarbeidsorganisasjonene av Funksjonshem-
medes Organisasjoner (SAFO) i 1995. SAFO er nd en paraplyorganisasjon som
bestar av Foreningen Norges Dgvblinde (FNDB), Norges Handikapforbund (NHF)
og NFU. Organisasjonene har hele tiden arbeidet sammen for & fjerne funksjons-
hemmende barrierer i samfunnet. N& samarbeides det ogsd om & gjere FN-
konvensjonen om rettighetene for mennesker med funksjonsnedsettelser til en
realitet i Norge. Styreledervervet gar p& omgang i organisasjonene, og i ar er
Jens Petter Gitlesens tur. Mer informasjon p& www.safo.no

NFUs fokus viktig for SAFO

- Stikkord for SAFO er likeverd
og likestilling. Organisasjon-
ene vil det samme, men har
ulik kunnskap, sin egen spiss-
kompetanse. - Med sitt fokus
pa det kognitive spiller NFU
en avgjorende rolle i é ivareta
helheten i det mangfoldet
paraplyorganisasjonen pre-
senterer.

Daglig leder, Vigdis Endal, setter pris
pi NFUs klare formidling av et
menneskesyn som setter enkeltmennes-
kets verdi og ressurser i sentrum. - NFU
minner om likestillingsperspektiver som
ofte glemmes. Mennesker med utviklings-
hemning skal heller ikke diskrimineres.
- Inkludering kommer ikke av seg selv.
Det krever kompetanse som ikke minst
NFU bidrar med.

SAFO har jevnlig meter med ulike de-
partementer, og det er en enorm styrke at
organisasjonene har god kompetanse pa
sine felt. Da blir vi lyttet til. NFU har hele
tiden kontakt med medlemmer som trenger
bistand, og har derfor god innsikt i hva som
er omréider det er viktig 4 jobbe politisk med.

Dyktige brukerrepresentanter
Brukermedvirkning er i vekst. SAFO
blir invitert til stadig flere arenaer. Myn-
dighetene vil ha innspill fra oss. Endal
fremhever forbundets mange erfarne og
kompetente brukerrepresentanter i viktige
fora — for eksempel innen spesialisthelse-
tjenesten og Statped (Statlig spesialpeda-
gogisk stettesystem). - Det samme gjelder
representasjonen i kommunale rad for
funksjonshemmede, der ikke minst en god
boligpolitikk mé fremmes for at mennes-
ker med funksjonsnedsettelser skal kunne
bo som andre.
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SAFO-organisasjonene har mye & lere av hverandre, sier Vigdis Endal. (Foto: Pia Ribsskog)

Madlrettet interessepolitikk

Vigdis Endal roser NFUs sentrale rolle i
4 fa utviklingshemning pi dagsorden de
siste drene. - Jeg er sveert usikker pid om
stortingsmeldingen Frihet og likeverd eller
Rettighetsutvalget hadde vert en realitet
uten det interessepolitiske arbeidet i NFU.
NFU-ledelsens langsiktige og strategiske
tenkning og arbeid har bidratt til at stadig
flere forstar realitetene i livssituasjonen til
mennesker med utviklingshemning.

De neste 50

Velferdsordningene er for tiden under
stort press. Med flere eldre vil befolknin-
gen ha behov for mer tjenester og stadig
flere oppgaver blir overlatt til kommu-
nene. Det blir derfor stadig viktigere &
holde likestilling og samfunnsdeltakelse
heyt. Det interessepolitiske arbeidet ma
fortsette, og mer enn noen gang blir kom-
munene en viktig arena. Denne kampen
krever imidlertid enorme ressurser, og her
tror jeg organisasjonene kan vere til god
hjelp for hverandre.

SAFO-organisasjonene har dessuten
mye 4 leere av hverandre. Ikke minst hand-
ler det om 4 se mulighetene i et storre
mangfold. NFUerne kan lere i SAFO-
samarbeidet hva som er viktig for 4 inklu-
dere personer med devblindhet og perso-
ner med fysisk funksjonsnedsettelse. Men
med organisasjonenes likestillingsfokus,
kan vi bruke vir kompetanse til 4 inklu-
dere andre mennesker som blir ekskludert.
NFU kan bli en organisasjon der innvan-
drere med funksjonsnedsettelse ogsi fin-
ner et fellesskap, og kan bli med i arbei-
det for likestilling. Det er derfor spesielt
gledelig at NFU har utarbeidet informa-
sjonsmateriell pa ulike sprik, en invitasjon
til 4 inkludere flere. Men dette er et arbeid
som kun er i sin spede begynnelse. Her
har vi en vei 4 ga.

Det er kort og godt ingen tvil om at det
derfor vil vare et minst like stort behov
bade for NFU og de andre medlemsorga-
nisasjonene de neste 50 drene, presiserer

Vigdis Endal.



Intervju: Anne Grethe H. Svendsen

12014 TOK ANNE GRETHE H. SVENDSEN fra Gausdal initiativ til oppstart av
et foreldrenettverksarbeid i samarbeid med Ase Thygesen Sande fra Brgttum.

Anne Grethe er mor til fire. Den ene datteren p& 22 og en fostersenn pd snart
syv har begge Downs syndrom. Han kom til familien som ettaring. Det fikk Anne
Grethe til & si opp jobben sin i hjemmesykepleien/sykehjemmet. Hun har siden
veert hjemmevaerende for & ivareta hans behov.

Ase Thygesen Sande er ogsd mor til et barn med utviklingshemning.

Noen som vet..

"Av erfaring vet vi at spgrsmalene og bekymringene na kan vaere mange. Vi vet hvor viktig
det er @ ha noen a prate med. Noen som har gatt litt lenger enn dere pa den samme veien

dere nd har tatt fatt pa

cksten er hentet fra brosjyren Anne

Grethe H. Svendsen og Ase Thygesen
Sande har utgitt. Selv om arbeidet deres i
nettverket er frivillig, blir alle aktiviteter
registrert som en del av likepersonarbeidet
i NFU Sor-Gudbrandsdal lokallag.

- Jeg har selv hatt stor glede av og fitt
mye hjelp av NFU siden jeg ble medlem i
1999, sier Anne Grethe i en samtale med
SFA. 1 dag har hun stor glede av & kunne
dele erfaringer og veere til stotte og hjelp
bade for nyblitte og andre sméibarnsforel-
dre i Lillehammer og omegn som uavhen-
gig av diagnose onsker 4 komme i kontakt
med andre familier i samme livssituasjon.
— Slik kan vi bidra til 4 bygge et viktig
nettverk og sosialt fellesskap mellom dem.

Mange instanser

I dag samarbeider medrene med en rekke
faginstanser som ser svert positivt pa det
de kan bidra med. De har presentert brosjy-
ren for ansatte som i sin tur ni informerer
nyblitte foreldre om foreldrenettverket og
formidler kontakt med de som har behov
for & mete noen som selv har veert gjennom
situasjonen de nd stir overfor. Brosjyren
er i tillegg distribuert til helsestasjoner,
habiliteringstjenesten for barn og aktuelle
avdelinger ved Sykehuset Innlandet.

Hegskolen

Noe av de Anne Grethe opplever er spe-
sielt gledelig i forbindelse med dette ar-
beidet er henvendelsen fra Hogskolen i
Lillehammer. -Den resulterte i at vi fikk
bidra i planlegging og gjennomfering av
et studieopplegg om tverrfaglig samarbeid
for kommende vernepleiere, sosionomer
og barnevernspedagoger. Vi tok i denne
sammenheng blant annet opp betydnin-
gen av at en ansvarsgruppe kan jobbe pa

tvers av profesjoner og andre sider ved
hverdagen som béade har gitt oss gleder
og bekymringer. Studentene er lydhere.
Noen blir sa engasjerte at de skriver opp-
gaver om temaet. Det 4 kunne bidra til 4
skape positive holdninger og forstielse for
foreldres situasjon for en sa viktig mal-
gruppe som fremtidige ansatte som skal
arbeide for familier med barn med spesi-
elle behov, er et privilegium.

Inspirerende

Anne Grethe setter ogsa stor pris pa de
andre gode tilbakemeldingene de fir fra
for eksempel NFU Sor-Gudbrandsdal lo-
kallag. — Det inspirerer og motiverer oss til
4 fortsette. Sammen kan vi stette, bry oss
om og leere av hverandre pi ulike arenaer.
Dette skaper i sin tur en god folelse av at
vi sammen er som en stor "familie"!

Anne Grethe H. Svendsen med en av de firbente pi gardstunet hjemme i Follebu i Gausdal.

Samfunn for alle nr. 4/2017

35



36

Intervju: Jens Petter Gitlesen

Veien videre for 50-aringen

NFU har alltid statt overfor
utfordringer, men organisa-
sjonens forutsetninger er bedre
enn noen gang tidligere. Vi far
brette opp ermene og sgrge
for at flest mulig bidrar i den
dugnaden som NFU-arbeidet
er. Bedre rustet for framtiden
kan 50-aringen ikke sta.

dig at ingen med sikkerhet kan si hva

emtiden vil bringe, bortsett fra at den
uansett starter akkurat ni. - Vi har likevel
erfaring og noe kunnskap om situasjonen
og utviklingstrekkene, som gjor det mulig
4 papeke noe med en viss grad av sikker-
het om hvordan den vil bli.

For NFUs forbundsleder er det i denne
sammenheng relevant 4 minne om filo-
sofen Thales fra Milet som levde for mer
enn 500 ir for Kristus. - Han stilte spors-
milet om hva som er det evige og uforan-
derlige. De som har vert engasjert i NFU
en stund, vet at politiske vedtak opplagt
ikke er svaret. Noen gjelder bare til det
fattes nye politiske vedtak, mens andre
blir uthult eller glemt. Vi har ogsa erfart at
lover blir til noe annet enn det som opp-
rinnelig var meningen. Meldinger som far
full stette fra Stortinget, blir nedvendigvis
ikke fulgt opp. Hver hest kuttes det i bud-
sjettposter som tidligere ble prioritert.

Jens Petter Gitlesen konstaterer samti-
T

- Tror du FIN-konvensjonen om rettighetene
til mennesker med nedsatt funksjonsevne kan
bidra til at politiske vedtak i storre grad re-
spekteres?

- Norge har forpliktet seg til 4 etterleve
FN-konvensjonen som vil bidra til 4 sikre
rettighetene og levekirene til for eksem-
pel mennesker med utviklingshemning.
Den vil utvilsomt fi gradvis skende be-
tydning pa alle forvaltningsnivier. NFU
kan péskynde denne prosessen ved at vi
alltid bruker konvensjonen for alt den er
verdt overfor bade lokale, regionale og na-
sjonale myndigheter.

FN er blitt en positiv kraft. Norge har
ogsa forpliktet seg til 4 bidra til 4 oppfylle
FNs berekraftsmil mot 2030. Vart land
skal prioritere en sikring av kvalitets-
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- Vi har all mulig grunn til i vere stolte av den samlede aktiviteten i NFU, sier Jens Petter Gitlesen.

utdanning og sysselsetting — spesielt for
unge som vil vere utsatt for marginali-
sering. Dette ble rapportert som et viktig
bidrag til visjonen for berekraftsmalene:
«LLeave no one behind».

Perspektivmeldingen

I tillegg til 4 sitere filosofer har Gitlesen
ogsa et rad pa lager til de som innimellom
er i si godt humer at det blir plagsomt.
- Da kan det hjelpe 4 lese regjeringens per-
spektivmelding om statens inntekter som
gradvis reduseres! Om eldrebolgen som
skal skylle inn over landet og befolknings-
sammensetningen som vil fore til at det
blir for fi omsorgsarbeidere blant de yn-
gre innbyggerne. For det blir et spersmal
om hvem som skal stelle de eldre, nir det
knapt finnes yngre til 4 gjore det. Dette er
et spersmil Pensjonistforbundet ber ta seg
ad notam. Eldrebelgen er kort og godt en
stor og ulest utfordring for vért land.

Pi sporsmil om hvilke konsekvenser
den vil fi for tjenestene til mennesker
med utviklingshemning, svarer Gitlesen
at ulike regjeringer har jobbet med pro-
blemstillingen fra ca. 1990, men forelopig
er det ikke antydet noe losning. Etter hans
mening kan eldrebelgen likevel bety mu-
ligheter for NFU. - Tre av fire personer
med utviklingshemning mangler jobb.
Nir det er mangel pi arbeidskraft, ber

myndighetene se fornuften i 4 legge til
rette for de som ensker 4 gjore noe.

Enkelte fagfolk foreslir okt innvand-
ring som en av losningene for 4 sikre at vi
far yngre som kan stelle de eldre og jobbe
for 4 finansiere velferdsstaten i fremti-
den. Innvandringspolitikk ligger utenfor
NFUs arbeidsomride. Mennesker med
utviklingshemning og innvandringsbak-
grunn omfattes imidlertid like godt av var
formilsparagraf som etnisk norske med
utviklingshemning.

Vi mi i denne sammenheng erkjenne
at det ikke har vert satset godt nok i NFU
pa inkludering av vire nye landsmenn.
Eller for 4 si det mer positivt og diploma-
tisk: Her har vi et forbedringspotensial.

Stol-leken

- Hwordan ser du for deg at kommunerefor-
men il fungere i denne sammenheng?

- Det er for det forste grunn til 4 minne
om at de som fremstiller kommunal- og
moderniseringsminister Jan Tore Sanner
som kommunereformens far, samtidig
glemmer at kommunereformer ikke er
et norsk, men internasjonalt fenomen.
Vedvarende okonomisk vekst siden siste
verdenskrig har fort til at innbyggerne
forventer at myndighetene skal sikre en-
hver — iser. Myndighetene skal forhindre



hull i veien, sikre nok sykehjemsplasser,
serge for full barnehagedekning og bygge
et tilstrekkelig antall flyplasser. De samme
myndighetene skal gjore syke friske og
serge for en god skole for alle.

Politikerne har vedtatt den ene refor-
men etter den andre. Det er blitt s& mange
oppgaver som hviler pa sentrale myndig-
heter at myndighetene har store proble-
mer med 3 uteve dem. Politikerne mi
samtidig vedta nye reformer og forbedrin-
ger. Hvis ikke, taper de neste valg.

Sa til poenget: Kommunereformene er
genistreken som gjor det mulig for sen-
trale myndigheter 4 kvitte seg med ansva-
ret for velferdsordningene som de selv har
vedtatt. Nir oppgavene er kommunalisert,
far vi krysse fingrene og hipe at kommu-
nene bade er robuste og velvillige nok til
4 ta ansvaret for oppgavene som sentrale
myndigheter har innfert.

Hvordan reformen vil fungere, er det
med andre ord ingen som vet. Vi har
derimot erfart at overfering av oppgaver
fra staten til kommunene har vert fore-
slitt mange ganger tidligere. Det er ogsa
temmelig sikkert at det vil komme mange
flere kommunaliseringsforsek. Hvilke
oppgaver som overfores til kommunene
og hvilke som forblir statlige, har litt til
felles med stol-leken. De som har ferrest
og er senest ute med sine reaksjoner, fir
sine oppgaver kommunalisert.

Fra levekadr til personlig stell
NFUs forbundsleder viser samtidig til at
verden ikke lenger er slik den var da Helse-
og sosialdepartementet kom med sosial-
tjenesteloven. - Den skulle sikre alle gode
levekar og nedvendig bistand. Helse- og so-
sialdepartementet er siden blitt til Helse- og
omsorgsdepartementet. Sosialtjenesteloven
er blitt til en helse- og omsorgslov. Fokuset
er flyttet fra levekir og samfunnsdeltakelse
til helse, personlig stell og sykehjem.
Tilbake til eldrebelgen som vil tilta —
slik jeg tidligere har veert inne pd. Verken

Intervju: Jens Petter Gitlesen

staten eller kommunene har noen gang
maktet 4 etablere en tilstrekkelig eldre-
omsorg. Det er stor fare for at levekars-
perspektivet vil tape ytterligere terreng i
forhold til helse- og personlig stell.

Pi individnivd har vi allerede mer-
ket disse utviklingstrekkene. Tilsyn med
omsorgstjenesten avdekker ulovligheter i
rundt 80 prosent av tilfellene. For fi og
kollektive tjenester var gjengangere blant
avvikene som ble avdekket i det landsom-
fattende tilsynet i 2016.

Organisasjonsarbeidet
Jens Petter Gitlesen er glad for at NFU i
denne situasjonen gker bade i antallet med-
lemmer og fir nye lokallag. - Selv om dette
er sveert viktig og motiverende, er det like-
vel ikke nok 4 rekruttere flere medlemmer
i arbeidet med 4 f4 NFU til 4 bli en mer
slagkraftig organisasjon. Flere ma engasjere
seg i organisasjonsarbeidet. I tidligere tider
var medlemsmaotet et viktig samlingssted.
1 dag er det vanskeligere 4 fi folk til 4 bruke
tiden sin pé det. Internett, sosiale medier
og mobiltelefon er blitt var tids viktigere
informasjonskanaler. Vi mi ta det som en
utfordring 4 bli flinkere til & bruke dem.
Det er utviklet et omfattende system av
brukermedvirkere i offentlige beslutnings-
organ, dels gjennom NFU og dels gjennom
paraplyorganisasjonen vir, SAFO. Selv
om NFU er godt representert, kan vi gke
representasjonen. Selv om mange av vire
niverende brukermedvirkere har solid er-
faring, mangler organisasjonen et system
for & skolere nye innen brukermedvirkning,
interessepolitikk og likepersonarbeid. Med
begrenset kapasitet og skonomi forseker
bade landsstyret og SAFO 4 legge til rette
for oppleringstiltak. Sett under ett synes
jeg at vi har all mulig grunn til 4 veere stolte
av den samlede aktiviteten i organisasjonen.
Som bzrer bud om fortsatt vilje til satsing
pa 4 ivareta medlemmenes interesser pa best
mulig mate i rene fremover. Vi represen-
terer kort og godt en livskraftig 50-4ring!

Jubileumsmarkeringen

NFUs halvthundrears-jubileum skal markeres med jubileumskonferansen «NFU — 50 ar i
kampen for menneskerettigheter» i Bergen i dagene 27. og 28. oktober.

Vi har som fglge av manglende gkonomi og kapasitet ikke hatt anledning til & utgi en jubi-
leumsbok. Mye av fokuset i denne utgaven av SFA er imidlertid utarbeidet med tanke pa
utviklingen spesielt etter at ansvarsreformen ble gjennomfert. Spalteplassen tillater ikke
s@ mange temaer, faktastoff, informasjon og oversikt over de 256 lokallagene og deres na-
veerende ledere osv. slik en bok gir rom for. Det md vente til 60 drs-jubileet! I mellomtiden
kan interesserte finne sistnevnte under linken «Lokal- og fylkeslag» pd www.nfunorge.org

NFU 50 ar

- Virepresenterer kort og
godt en livskraftig 50-aring,
sier forbundsleder Jens
Petter Gitlesen.

Mange aktiviteter i NFU
sier noe om fortsatt vilje til
& ta vare pd interessene til
medlemmene.

Forbundslederen har mange
tanker om framtiden.

Blant annet at politiske
vedtak ikke varer evig.

Meldinger til Stortinget blir
ikke alltid fulgt opp.

Norge har forpliktet seg
til & felge opp FN-konven-
sjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt
funksjonsevne.

Det kan bety mye for at po-
litiske vedtak blir respektert.

NFU kan bruke FN-konven-
sjonen overfor bade lokale,
regionale og nasjonale
myndigheter.

Jens Petter snakker ogsé om
eldrebalgen som kommer.

Det vil bli for f& yngre
omsorgsarbeidere.

Det kan bli et spgrsmal
om hvem som skal stelle
de eldre.

Han mener eldrebglgen kan
bety muligheter for NFU.

Tre av fire personer med
utviklingshemning mangler
jobb.

Nér det er mangel p&
arbeidskraft ber myndig-
hetene legge til rette for
de som vil gjgre noe.
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Organisasjonen

Landsstyret 2016 - 2020

Landsstyret 2016-2020 bestdr av forbundsleder, nestleder og 5 styremedlemmer med 4 vararepresentanter.
Landsstyret har ansvar for arbeidet i organisasjonen mellom landsmetene etter de retningslinjene som er
trukket opp i 8 1 og 2 i vedtektene, og etter vedtak som blir gjort p& landsmetet.

Fra venstre landsstyremedlem
Ninni Bakke Tornes - More
og Romsdal, landsstyremedlem
Geir Tore Soreide - Horda-
land, nestleder Torill Vagstad
- Hedmark, landsstyremedlem
Evy Utne Knutsen — Horda-
land, landsstyremedlem Karen
Hultgren — Nordland, vara-
medlem Frid Tellefsen Svineng
— Finnmark og landsstyremed-
lem Camilla Hopen — Vestfold
(foran) Bak ser vi forbunds-
leder Jens Petter Gitlesen — til
hayre for ham, varamedlem
Shahram Ariafar — Oslo og
varamedlem Tom Roger Ram~

soskar, Sor-Trondelag.

Varamedlem Rigmor Hamn-
vik — Troms fylkeslag, var

ikke til stede da bildet ble tatt
(Foto: Bitten Munthe-Kaas)

Tidligere forbundsledere

Gunnar Seyland 1967
Sigurd Dittmann 1967 - 1969
Sigurd Dittmann 1969 - 1970
Sigurd Gohli 1970-1971
Sigurd Gohli 1971 -1973
Sigurd Dittmann 1973 -1975
Olav Heggland 1975-1977
Tor Brandt 1977 -1979
Guri Dyrendahl Gresland 1979 — 1981
Harald Rehmen 1981 -1983
Harald Rehmen 1983 - 1985
Harald Rehmen 1985 -1988
Selvi Knudsen 1988 — 1994
Sidsel Grasli 1994 - 1997
Sidsel Grasli 1997 — 2000
Sidsel Grasli 2000 - 2003
Helene Holand 2003 - 2006
Era wenstrcj: Generalsekreter Hedvig LEkberg, radgiver Helene T Strﬂfn—Rasnfmsen, Juridisk rid- Helene Holand 2006 — 2009
giver Ingvild Dsthy, kontorfullmektig John-Harald Wangen, okonomiansvarlig Petter Johan Holth, .
sekreter Pia Charlotte Ribsskog og seniorrddgiver Vibeke Seim-Haugen. Jens Petter Gitlesen 2009 - 2012
Organisasjonssekreter Ann-Elisabeth Gronhaug og frilansjournalist Bitten Munthe-Kaas var ikke Jens Petter Gitlesen 2012-2016
til stede da bildet ble tatt. (Foto: Vigdis Endal) Jens Petter Gitlesen 2016 - 2020
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NFUs
jubileumskonferanse

«NFU - 50 dr i kampen for
menneskerettigheter!»

1967 - 2017

| Bergen, 27. og 28. oktober 2017
"’ pa Quality Hotel Edvard Grieg
#_.

Erna Solberg
kommer til
konferansen,

o k meld deg pa

du ogsal

Torill Vebenstad, senior-
radgiver hos Fylkesmannen
i Hordaland

Om Rettighetsutvalgets
innstilling

Bjern Henning @stenstad,
professor ved Det juridiske
fakultet ved Universitet

i Bergen

Tvang og makt ovenfor
mennesker med utviklings-
hemning

Kjersti Skarstad,
doktorgradsstipendiat UiO

Beskyttelse av retten til
selvbestemmelse for utvi-
klingshemmede

Berit Berg, professor ved
Institutt for sosialt arbeid,
NTNU

Hvordan star det til med
menneskerettighetene

til innvandrere med utvik-
lingshemning i Norge?

Pdmelding:
www.nfunorge.org

Noen av foredragsholderne er:

Jan Tessebro, direkter ved
NTNU Samfunnsforskning

Forholdene til personer
med utviklingshemning
i et historisk perspektiv

Atle Sommerfeldt,
biskop i Borg
Menneskeverd,
menneskerettigheter og
trosfrihet

Eva Simonsen, dr.scient,
professor og forsker ved UiO,
né pensjonist.

Hvordan kan vi sikre
inkluderende utdanning?

Halvor Fjermeros,
journalist og forfatter
Endring av menneskesynet
- fra «de andssvaken til
«de utviklingshemmede»
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Buttons i to varianter: Tallerken (porselen) kr 100,- kr 150,-
Liten kr 3,- Stor kr 5,- kr 150,- Boker om veien frem
til egen bolig Kursbevis kr. 10,-

Kursmappe kr 25,- Handlenett kr 50,- Pris per stk. kr 15,-
8 stk. kr 100,-

[ofe]

= e

Klistremerker Krus (porselen) kr 200,- Refleksband kr 25,- Pins kr 25,-
6 merker per ark kr 6,-

«Fokus pa overganger mellom ulike
skoleslag»

I boken beskrives 12 overganger i skolesystemet, fra barne-
hage til arbeidsliv. Felles for alle eksemplene er at elevene,
foreldrene og de involverte tjenesteyterne betrakter overgan-
gen som vellykket. Alle elevene er inkludert i ordineer klasse,
og de fleste har utviklings-hemning av varierende grad. Noen
av elevene har store fysiske funksjonsnedsettelser i tillegg.
Antall sider: 104.

Tk .
MM e
" I
L

Boken er utsolgt, men ligger klar for nedlasting pa vér hjemmeside:
nfunorge.org/no/nettbutikk/boker/

Samfunn for alle nr. 4/2017
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Alle kurshefter 50,- kr per hefte (bortsett fra “Pengene mine”). Porto kommer i tillegg.

Veilederhefte til
studieheftet "Aktiv i
egen organisasjon”

Pengene ming

Pengene mine
kr. 75,-

Bestill i dag

Fra foreldrehjem til

eget hjem

Stortingsval

Erstudnetevajeveav ok P
@ius Oummiemer O

Stortingsvalg
(bokmal)

Aktiv i egen
organisasjon

Likprrte —
b e

Ledsagerhefte

NFUs
prinsipp-program

i e

Stortingsvalg
(nynorsk)

Veileder til
kursleerer

Vi og samfunnet
(nynorsk)

i

P
f‘!""«..'l
:

NFU
— en organisasjon

Tillitsvalgt i organi-
sasjonen NFU

Seksualitet
og samliv

Bestilling

Navn

Adresse

Poststed

E-postadresse

Du kan ogsé bestille via telefon 22 39 60 50, e-postadresse post@nfunorge.org

eller bruk nettbutikken til NFU p& www.nfunorge.org. Vi sender e-faktura.

Kroppen min
og folelsene mine

ADRESSATEN
BETALER
FOR SENDING
INORGE

IO

ssssssssssssss
rrrrrrrrrrr

Norsk Forbund

for Utviklingshemmede
Svarsending 1225
0090 Oslo
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Annonser

Selv om jeg ikke sier noe,
kan jeg ha noe a si. ..

JAG Assistanse AS er BPA-leverander
for barn og voksne med ulike funksjons-
nedsettelser, hvorav en kan vare en
kognitiv funksjonsnedsettelse.

JAGs konsept retter seg spesielt mot de
som trenger assistanse 1 arbeidslederrollen,
og har seerlig kompetanse pa dette
omradet.

JAG bygger sitt verdigrunnlag pa grunn-
leggende menneskerettigheter, likeverd og
likestilling. Vi har fokus pa individualitet,
kvalitet og skreddersyr din assistanse.

JAG er medlem av European Network for
Independent Living (ENIL).

Ta kontakt for mer informasjon om
hvordan vi kan skreddersy din BPA.

Med BPA kan alle bo
hvor og med hvem de vil!

JAG Assistanse AS
Telefon: 962 09 666
WWwWw.jagassistanse.no

Jeg - Assistanse - Godt liv

Folg oss gjerne pa Facebook og Twitter!

Brukerstyrt
personlig
assistanse.

Helt enkels.

Human Care

Kontakt oss pé telefon 950 43 000
s forteller vi deg mer om hvordan vi kan hijelpe
deg med brukerstyrt personlig assistanse

Human Care Assistanse AS, Strandveien 35, 1366 Lysaker
bpa@human-care.no, human-care.no.

ouuaxyuqpj|oBip
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Sjelden diagnose?

FRAMBU er en del av Nasjonal kompetanse-
tjeneste for sjeldne dignoser. Vi formidler
kunnskap om mer enn 400 sjeldne diagnhoser
til personer med diagnose, pargrende og
tjenesteytere. De fleste av tjenestene vare
er gratis. Kontakt oss gjerne!

Frambus kursplan for 2018 er klar!

Vi tilbyr mange spennende kurs, blant annet

o 30 kurs for personer med diagnose og familie
» 12 kurs for fagpersoner og tjenesteytere

Se www.frambu.no for informasjon om innhold,
malgrupper og seknadsfrister. Her kan du ogsa
lese mer om diagnosene vi jobber med og
hvordan vi kan bista familien og lokalmiljget.

FRAMBU senter for sjeldne diagnoser

P info@frambu.no » www.frambu.no
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Bestill abonnement pa

Bladet kommer ut med 5 numre i dret. Abonnementet lgper fra
registreringsdatoen. Pris kr. 400,—. Klipp ut og send inn.

Abonnement kan ogsa bestilles pd mail: post@nfunorge.org
eller telefon: 22 39 60 50.

Navn:

Adresse: Norsk Forbund for ADRESSATEN
Utviklingshemmede FOR SENDING

INORGE

Poststed:

Mobil/telefon Svarsending 1225

0090 Oslo ot
E-post:

Signatur:

¢) Askay Turbuss Nsrsk

56 14 20 96 Prstein hwe

. . . www.hoveleirsenter.no
— ledd i neringskjeden )
J post@hoveleirsenter.no

TIf 3708 52 21

www.askoyturbuss.no post@askoyturbuss.no

Arbeidstrening
Design og handverk

QPRIMA | ess PEUEE_ehseslmle

"

Idrettsveien 2, 7072 Heimdal ~ TIf728943 00

prima@prima-as.no WWW.prima-as.no
Frist for sgkere med
utviklingshemming:
1. november
* Sok her:

www.pedermorset.no

Personalpartner Telefon: 73 81 20 00
Se ogsa:

WWW.pel’SOﬂalpa rtner.no www.facebook.com/pedermorset

www.instagram.com/pedermorset
www.pedern.no
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FR A Mskolen

|

pd Vallersund Gard

Et laerestd.for
unge voksne med

vallersund.camphill.no/framskolen utviklingshemming il
'l 3

Et folkehgyskolelignende tilbud for deg mellom 18 og 25 ar som lever med utviklingshemminger.
Skolen vil bidra til @ gi deg en god overgang fra livet i familie og skole, til et liv som voksen.

RLWOIWA HJELPEMIDLER A/S

MULTIKJELKE brukes sommer
og vinter, som piggekjelke ,
pulk ,sparkstgtting, joggevogn
og Fjellgeit

NY LAPEVOGN UNDER UTVIKLING

en del av konseptet "Multivogn"

med trommelbremser i 28" hjul
Kommer med hjelpemotor

Som sykkeltralle, nd ogsa med
innbygning og vindskjerm

TIf: Geirr 98239850. e mail: geirr@aktiv-hjelpemidler.no
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Vil du annonsere
i samfunn for alle ?

Ta kontakt med var
annonseselger:

Salgs Forum AS

post@salgs-forum.no
www.salgs-forum.no

samfunn for alle

b
el
I

:"“ Pa linja Friluftsliv/Bu og fritid far du:
‘4 Bu- og arbeidstrening, turdagar, fielltur, skitur.

hj fisketurar, segltur og mykje meir. ol 4

NORDFJORD ¥
folkehogskule

Sok plass pa friluftslivskulen.no

ER BRUKERSTYRT PERSONLIG ASSISTANSE (BPA)
INTERESSANT FOR DEG?
Ta kontakt med en av HAV's rédgivere i dag!

HAV BPA

Vi vil gi den enkelte tjenestemottaker en god og meningsfull hverdag. Alt vart
arbeid er basert pa var visjon om a skape en lettere hverdag med BPA. Vi legger
stor vekt pa at den enkelte tjenestemottaker selv besternmer hvordan dagen
skal veere. Vi vet verdien av gode relasjoner til tienestemottaker, ansatte og
oppdragsgiver, som totalt sett gir deg ett bedre tilbud.

HAV AKTIV
Hav Aktiv er for deg som ansker a vaere mer i aktivitet. Alt fra sit-ski, ski pigging,
basket, syk ling etc. Vi gir veiledning ift. til aktivitet og opplaering.

HAV FUNKSJONSASSISTANSE

Ordningen med funksjonsassistent er et nytt brukerstyrt virkemiddel for sterkt
funksjonshemmede arbeidstakere. Nedvendig assistanse skal sgrge for at du
kan fa eller beholde ordinaert arbeid.

Bygdoy allé 23 - 0262 Oslo - TIf. 4522 22 88 - E-post: hav(@havas.no - www.havas.no [i

Samfunn for alle nr. 4/2017
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ULOBA

INDEPENDENT LIVING | NORGE

Samfunn for alle nr. 4/2017

BPA star for:

e Muligheten for & definere sin egen hverdag
e Ta styring og delta aktivt i samfunnet

e Leve et fritt og selvstendig liv

e Taansvar for sin egen tilveerelse

Ulobas BPA handler ikke om pleie og omsorg, men om & ta
kontrollen over sitt eget liv. Gi full likestilling og mulighet til
a delta pa alle samfunnsomrader slik at hverdagen far en
mening. BPA star for muligheten til a leve livet - helt og fullt!

Ta kontakt med oss pa www.uloba.no eller ring oss pa
telefon 32 20 59 10.




Kontakt oss

Forbundsleder

Jens Petter Gitlesen
41101342
jpg@nfunorge.org

Nestleder

Torill Vagstad

40 28 83 07
torill.vagstad@gmail.com

Geir Tore Soreide
91845574
geir.t.soreide@haugnett.no

Camilla Hopen
97 58 0599
camillahopen@yahoo.no

Karen Hultgren Olsen
9159 3067
karenhultgren@gmail.com

Ninni Bakke Tornes
90 06 35 24
ninni.b.tornes@live.no

Evy Utne Knutsen
48154196
evy.knutsen@bkkfiber.no

Nasjonalt

Norsk Forbund for
Utviklingshemmede
Pb 8954 Youngstorget
0028 Oslo

Besoksadresse:
Youngstorget 2q, 7. etasje
Telefon: 22 39 60 50
Telefaks: 22 39 60 60
post@nfunorge.org

www.nfunorge.org
Bankgiro: 8200.01.93417
Org.nr.: 943 260 672

Fylkeslagene

NFU Oslo Fylkeslag

c/o NFU

Postboks 8954 Youngstorget
0028 OSLO

223960 51
oslofylkeslag@nfunorge.org

NFU Akershus Fylkeslag
v/Tove-Britt Henriksen
Ignavn. 131

1912 ENEBAKK
64926253/90839380
tove.henriksen@tusker.no

NFU @stfold Regionlag
v/Unni Hegle
Romundsveien 20

1807 ASKIM

90063 524 /413 28 268
uhegle@online.no

NFU Hedmark Fylkeslag
v/Torill Vagstad

Dagfinn Grgnosetsvei 39
2707 ELVERUM

Mob 402 88 307
torill.vagstad@gmail.com

NFU Oppland Fylkeslag
v/Staale Stampelokken
Hagehaugveien 2 A
2613 LILLEHAMMER
Mob 97 69 44 52
stastamp@gmail.com

NFU Buskerud Fylkeslag
v/Trond Magne Sandvik

Jorgen Moesgt. 62

3612 Kongsberg

98251075
trond.magne.sandvik@ebnett.no

NFU Vestfold Fylkeslag
Pb 14

3276 SVARSTAD

9202 89 38
nfu.vf@online.no

NFU Telemark Fylkeslag
v/@ivind Jensen,
Radyrveien 5

3790 Helle,

Mob 909 19 810
bjorgjensen02@gmail.com

NFU Aust-Agder Fylkeslag
v/Anders Haslestad
Molandsveien 1450
aafnfu@gmail.com

NFU Vest-Agder Fylkeslag
v/Jan G. Johannessen
Hannevik Terrasse 41

4613 KRISTIANSAND
38030014/91794176
jan.johannessen@glencore.no

NFU Rogaland Fylkeslag
Hillevagsveien 100

4016 STAVANGER
51891550
post@nfu-rogaland.no

NFU Hordaland Fylkeslag
v/Kai Esten Dale
Omvikdalsvegen 51

5464 DIMMELSVIK
93025093
kai.esten.dale@knett.no

NFU Sogn og Fjordane
v/Gry Seetre
Angedalsvegen 107
6810 FORDE

909 49 316
gry.setre@gmail.com

NFU More og Romsdal Fylkeslag
v/Ninni Bakke Tornes,
Fabrikkveien 13,

6415 Molde,

900 63 524
mrfylkeslag@nfunorge.org

NFU Ser-Trendelag Fylkeslag
v/Frode Stremman
Njardarvollen 9

7032 TRONDHEIM
73935622/9016 1453
frostroe@online.no

NFU Nord-Trendelag Fylkeslag
v/Snorre Ness

Postboks 183

7801 NAMSOS

7421 2308/90516966
snorre.ness@hint.no

NFU Nordland Fylkeslag
Postboks 843

8001 BOD@

7552 4048/917247 08
bpriesem@online.no

NFU Troms Fylkeslag
v/Anne Marie Bakken
Dalnes

9475 BORKENES

Mob 916 98 512
amsbakken@gmail.com

NFU Finnmark Fylkeslag
v/Anders Vannebo
Kautokeinoveien 80

415 26 509
nfufinnmark@hotmail.com
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Jeg lerer enormt i NFU!

Jeg leerer enormt ved a veere tillitsvalgt i NFU.
Min hjertesak er at flere med utviklingshemning
far tilbud om VTA-plass slik at mange flere kom-
mer seg ut i ordinaert arbeidsliv.

@rjan Wold er i tillegg til & vaere styremedlem bdade i NFU Indre

Hardanger lokallag og NFU Hordaland fylkeslag ogsd representant i
«Aktiv i egen organisasjon». Blir han gjenvalgt, fortsetter han gjerne
i disse vervene — engasjert som han er i a bidra til at alle mennesker
skal ha respekt for rettighetene til personer med utviklingshemning.

Selv lever 33-aringen et meningsfylt, aktivt liv, har heldagsjobb som
parkmedarbeider i Odda kommune, har sertifikat, egen bil og leilig-
het. Pé fritiden trener han svemming og fotograferer — i tillegg til
tiden det krever a vaere aktiv tillitsvalgt i NFU.

Artiv tillitsvalgt i NFU, Qrjan Wold, har
VIA-plass som parkarbeider i Odda kommune.

o Bytter navn til @ / A C
HESTENES oc DRAMER son AS y ]\ R A f\,\ AB

+ Omsorgstjenester -« Trygdeytelser + Vergemal - Dagtilbud og tilrettelagt arbeid

+ Arv og testament - Helsetjenester - Erstatning + Barnehage og skole

B

KRISTIN KRAMAS
48165111

WWW. KRAMAAS NO

or avialt opp




