samfunn for alle

Norsk Forbund for Utviklingshemmede | nr. 1 —-2015

Stadig flere verger sliter s.6
De fastlaste konfliktene s.8
NFUs likepersonsarbeid s. 21
Toff boligkamp kronet med seier s. 25




~— Fra generalsekretaeren

Landsmotet 2016

Landsmetet 2009 vedtok at fra og med landsmetet 2012
skulle landsmeteperioden veere 4 4r.

Puh, tenkte jeg, da har vi god tid. Men det er jo rart med
det — hvor fort tiden gir. N4 har vi begynt 4 tenke lands-
motet 2016. Vi har tenkt hvor og nir, og landsstyret har
vedtatt at stedet for landsmetet igjen er Gardermoen og
tidspunktet er satt til 23. — 25. september 2016.
Landsmetet er NFUs hoyeste myndighet.

Landsmetet er en arena for status og veien videre.

Der behandles blant annet landsstyrets 4 drs-rapporte-
ring, godkjennelse av landsmeteperiodens regnskaper,
eventuelle vedtektsendringer og ikke minst neste pe-
riodes arbeidsprogram. Vi kan si at starten for arbeidet
starter for fullt hesten 2015, men administrasjonen er si
smitt i gang.

Det vi virkelig onsker 4 satse p4, er bedre tilrettelegging
— spesielt med tanke pé at saker og forslag blir fremstilt
pé en mate som er lett tilgjengelig. Her har vi et stort
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forbedringspotensial, men jeg tor nok si at det & formidle
for eksempel lettleste vedtektsendringer kan bli litt av en
utfordring.

Vil du vite mer om det som skjedde pd NFUs forrige
landsmete 1 2012 — sa finner du dette pd vir hjemmeside:
www.nfunorge.org/no/Om-NFU/Organisasjonsstruk-
tur/Landsmotet/Protokoll-og-uttalelser-fra-Landsmo-
tet-2012/

Vibeke Seim-Haugen

Viktig melding om
folkehagskoler

TEKST: KRISTINE VIERLI

ange av vire medlemmer velger 4 gi et ar pa

folkehogskole etter videregiende. Dette er noe
de kan fi stotte til fra NAV. N3 har det kommet en
dom i Trygderetten som sier at NAV har gitt for lite
stotte til en som skal gi pa folkehogskole og som har
fatt innvilget uferetrygd. NAV har na endret retnings-
linjene sine. Hva kan du fa dekket av NAV?

Huvis du skal gi et ar pd folkehegskole, kan du fi
stotte til 4 dekke de ekstrakostnadene du har ved et
slikt opphold. Trygderetten sier at NAV kun kan kreve
at den som fir stette til folkehogskole skal betale de
ordinzre bo- og oppholdsutgiftene. Dette betyr at
NAYV ikke kan ta hensyn til om man har fatt innvilget
uferetrygd eller andre stonadsordninger, for eksempel
hjelpestonad nér de skal vurdere hvor mye stotte som
skal gis.

Vi har fatt noen henvendelser fra medlemmer som
har opplevd 4 ikke fa dekket bo- og oppholdsutgifter
ved folkehegskolen. NAV sier at de mangler oversikt
over hvem dette gjelder. De ber derfor tidligere elever
henvende seg til dem dersom de mener de ikke har fatt
den stonaden de har krav pd. Dommen fra Trygderet-
ten ligger pA www.nfunorge.org under fanen «Rettig-
heter».Skal du sgke om stenad til ga pi folkehagskole?
Husk at folkehogskolen i si fall ma lage en oversikt
til NAV over hvor stort belop de ordinzre bo og opp-
holdsutgiftene er.

Generalsekretaer
Vibeke Seim-Haugen
Generalsekreter
Har du tenkt & gé pé folkehagskole? [}

[ sa fall kan du fa stette av NAV
til & dekke ekstrakostnadene som
du f&r nar du gér der.

Da ma folkehagskolen lage en oversikt til
NAV som viser hvor store de vanlige bo- og
oppholdsutgiftene er.

Trygderetten har demt NAV for & ha gitt
for lite stotte til en som skal gé& pd folkehag-
skole.

Han hadde fatt innvilget uferetrygd.

NAV har né& endret reglene.

-
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NFU-uro for VTA-ansvaret

NFUs forbundsleder Jens Petter Gitlesen mener Regjeringen
kommer med flere positive forslag til forenkling og forbedring
av arbeidsmarkedstiltakene. I en artikkel pd www.nfunorge.org
legger han samtidig ikke skjul pa at NFU samtidig ser med
stor uro pa signalene om 4 overfore ansvaret for "Varig tilret-

telagt arbeid"(VTA) til kommunene.
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SFA har intervjuet juridisk radgiver i NFU, Hedvig Ekberg,
om at stadig flere verger sliter etter at den nye verge-
malsloven tradte i kraft sommeren 2013.

innen helse- og omsorgstjenestene, mener Tage Lien.
Han har i 15 ar arbeidet som megler i fastlaste konflikter

8 Det ma satses mer pd konfliktmekling som fagomréde
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BPA: Frihetsverktoy - eller hapet som vil briste?

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)
ble rettighetsfestet 1. januar i ar. NFU
har arbeidet hardt for rettighetsfes-
ting. Vi kan feire rettighetsfestingen,
men vi mi ikke forbli i gledesrusen.
BPA trenger péd ingen mite & bli en
suksess. Rettighetsfestingen er bekref-
telsen pa 4 ha oppnadd noe, men det
er ogsi en bekreftelse pi at vi etter 24
ars arbeid har gitt opp 4 sikre alle gode
kommunale omsorgstjenester.

Omsorgstjenestene ble innfert med
sosialtjenesteloven i 1991. Tjenestene
skulle bidra i de praktiske gjeremélene
som den enkelte tjenesteyteren ikke
selv maktet 4 uteve, slik som personlig
hygiene, matlaging, daglig stell av lei-
ligheten. Slike oppgaver ble ogsa ut-
ovd under institusjonsomsorgen. Det
var likevel to svert store skiller mel-
lom tjenestene pd institusjonene og
tjenestene i sosialtjenesteloven. Tje-
nestene skulle for det forste knyttes til
individet og ikke til boligen. De skulle
for det andre bidra til at en kunne leve
sammen med de gvrige innbyggerne i
kommunen — pi samme méte som an-
dre. Sosialtjenesteloven var et sentralt
middel for 4 oppni reformens mélset-
ninger om integrering og normalise-
ring — forhold som i dag kanskje ville
blitt beskrevet som inkludering, like-
stilling og likeverd.

Hadde omsorgstjenestene veert som
beskrevet i reformdokumentene, ville
det ikke veert behov for BPA. Men ut-
viklingen gikk ikke som forutsatt. Det
hele startet bra, men personer med
utviklingshemning ble forst og fremst
bosatt i sma bofellesskap. Med tiden
ble bofellesskapene storre og bofelles-
skapene bemannet. Tjenestene ble i
stor grad kollektive.

Kommunalgkonomisk kan kollektive
tjenester fremstd som rimeligere. Da
Strand kommune planla Langelands-
moen bofellesskap med 16 beboere,
hevdet kommunen at 10 &rsverk var
tilstrekkelig bemanning. Prosjektan-
svarlig forklarte at fellesrommet var
utformet slik at det kun var behov for
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en pa vakt. Hun fortalte ikke at los-
ningen krevde at beboerne mitte vere
i fellesrommet og at tjenestene var
ment 4 veere kollektive. I dag er det 24
arsverk pi Langelandsmoen.

Individuelle tjenester koster. Samdrift
kan redusere kostnader. Prisen er at en
fratar tjenestemottakeren valgfriheten
og muligheten til 4 folge egne interes-
ser og behov. Fra Alesund ble det nylig
kjent at beboerne 1 kommunens bofel-
lesskap fir dra pd en tur i dret. Den
turen er ogsa kollektiv.

Manglende kontroll og for fi vaktbik-
kjer er grunnen til at omsorgstjenes-
tene ble motsatt av det de skulle veere.
NFU trodde for lenge pi reformens
intensjoner. Kontrollorganet var Fyl-
kesmannen, men kontrollordningen
ble mer teknisk enn substansiell. Det
har vert mange tilsyn og klagesaker,
men Fylkesmannens aktivitet har
forst og fremst veert knyttet til enkelt-
paragrafer. Til nd har jeg aldri hert
om et tilsyn der en har sjekket om
omsorgstjenesten sikret tjenestemot-
takerne en «aktiv og meningsfull til-
veerelse sammen med andre».

Kravet om BPA er en folge av at
omsorgstjenestene aldri ble slik de
var ment a vere. Regelverket sier lite
om hvordan BPA skal vere. Kom-
munene har stor makt til 4 utforme
BPA-ordningene. Fylkesmannen er
klage- og tilsynsorgan. Vi mi lere av
sosialtjenestelovens historie. NFU ma
vaere vaktbikkje overfor kommunen.
Kun pa den méten kan en forhindre at
BPA blir noe helt annet enn slik den

er ment.

En opplagt fare er kommunens inter-
esse i 4 minimalisere kostnader. Nesten
alle kostnader med BPA kan knyttes
til assistentene. Anbudskonkurranser
der billigste tilbyder fir anbudet, kan
fa katastrofale konsekvenser. Tilbyde-
re av BPA kan stort sett bare redusere
egne kostnader pa folgende tre mater:
For det forste kan en gi de ansatte
darlige lonns- og pensjonsvilkir. For

det andre kan en redusere pi den lille
faglige oppleering, oppfelging og stot-
te som assistentene har. For det tredje
kan en redusere andre stottefunksjon-
er som sikrer stabilitet og kvalitet i tje-
nestene. Priskonkurranse kan vaere et
effektivt middel for 4 fjerne kvaliteten
i BPA-ordningen.

En annen fare kan vere kommunale
BPA-ordninger. I prinsippet trenger
ikke dette vaere noe annet enn en tra-
disjonell kommunal tjeneste. Jeg kjen-
ner ett tilfelle hvor tjenestemottaker
hadde behov for tjenester pi kvelds-
tid og i helgene. Assistenten han fikk,
kunne bare jobbe dagtid i ukedagene.

Av anskaffelsesordningene synes pre-
kvalifikasjonsordninger 4 vere rimelig
gode losninger. Kommunen soker et-
ter interesserte tilbydere og etablerer
kvalitetskrav som tilbyderne vurderes
etter. P4 bakgrunn av disse vurdering-
ene, etableres et lite knippe av tilbyd-
ere av BPA, slik at den enkelte kan
velge hvilken av de godkjente tilbyd-
erne de vil ha.

NFU ber bide stimulere til bruk av
prekvalifikasjonsordninger og bidra i
utarbeidelsen av kvalitetskrav til kom-
munens tilbud av BPA. Hvis ikke
NFU bidrar, kan det vaere at ingen an-
dre gjor oppgaven og BPA blir gjen-
takelsen av de brutte forventningene
som vi kjenner fra de kommunale om-
sorgstjenestene.

Jens Petter Gitlesen
Forbundsleder

Jens Petter Gitlesen




Solgarden

- Et Dremmested -

Stedet for funksjonshemmede med enske om, eller som har behov for tilrettelagte tjenester.

Solgarden ligger ved byen Villajoyosa pa Costa Blanca i Spania, godt tilbaketrukket pa en hgyde mellom
fiell og hav, blant palmer og appelsinlunder i naturskjgnne omgivelser.

Velkommen til ferie pa Solgarden i 2015

For 2015 tilbyr vi folgende reiser

Turnummer  Dato Varighet  Avreisested
478 26.05.-02.06. 1 uke Gardermoen
479 ** 02.06.-09.06. 1 uke Gardermoen
480 09.06. - 23.06. 2 uker Gardermoen
484 04.08.-11.08. 1 uke Gardermoen
485 11.08. - 18.08. 1 uke Gardermoen
489 29.09.-06.10. 1 uke Kjevik

Solgarden - Arranger av tilrettelagt ferie siden 1972

« Enkelt og behagelig . Fritidspark
« Tilrettelagt reise med . Sang, dans og moro

bagasjeservice « God underholdning
» Norsk helseteam « Full pensjon

« Tilrettelagt for rullestolbrukere . Alt dette far du pa Solgarden!

Har dere behov for ytterligere informasjon er dere velkommen
til & ringe eller sende en e-post. Kontakt oss gjerne for
ytterligere informasjon.

Solgérden « Badstugata 1, 0179 Oslo
Ring oss! 24 14 66 60 Man-fre: 8.30 - 21.00
kontor@solgarden.no ¢« www.solgarden.no

Wenche Foss

Minnefond:
Reisende til Solgarden
har mulighet til & sgke pa
Wenche Foss Minnefond.
For seknadskriterier se
www.solgarden.no

SOLGARDEN

+r/39b\c+) trivsel o9 9le,de/
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Vergemal

Stadig flere verger sliter

- Etter at den nye vergemadlsloven tradte i kraft sommeren 2013, har NFU fatt flere henven-
delser fra foreldre som er verger og pa ulike mdater har problemer i arbeidet med d ivareta
interessene til sine voksne familiemedlemmer med utviklingshemning.

TEKST OG FOTO: BITTEN MUNTHE-KAAS

er kritisk til det hun mener er blitt fyl-

smennenes klokketro pa & bruke sikalte
faste verger i stedet for pirerende (se ver-
ge-definisjonene i faktaboksen red.anm.).
Hun gir samtidig uttrykk for en viss grad
av forstielse for de som hevder at foreldre
lett kan bli for styrende.

Pi spersmél om hva hun leggeribegrep-
et «styrende», viser Ekberg til at enkelte
foreldre blander seg for mye borti hver-
dagslige rutiner og gjeremail i sine voks-
ne familiemedlemmers hverdag. - Dette
dreier seg mange ganger om innblanding
som ikke har noe med deres rolle eller
oppgaver som verge 4 gjore. - Enkelte be-
handler sine voksne senner og detre som
hjemmeboende barn — selv om de kan ha
bodd for seg selv i drevis. De kommer pa
besok til deres hjem, og kan kritisere deres
tjenesteytere om for eksempel valg av mat,
kler og familiemedlemmets personlige
hygiene.

Juridisk ridgiver i NFU, Hedvig Ekberg,
e

Fire typer verger

Det er fire ulike typer verger:

Hovedregelen skal vaere at parerende er
verger. Det oppnevnes i tillegg alminne-
lige verger som kan vaere personer med
sarlige faglige kvalifikasjoner, som for
eksempel lzrere, avlastere osv.

Fylkesmannen kan oppnevne faste ver-
ger — som far en fastsatt godtgjerelse
—vanligvis betalt av personen under
vergemdl. De har ofte vergeoppdrag
for flere personer samtidig. Tidligere
var mange advokater verger. Bruken av
dem er imidlertid i ferd med a bli faset
ut ettersom de har krav pa et langt hoy-
ere salaer enn det faste verger féar for a
gjere jobben.

N J
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Fylkesmennene oppnevner faste verger som ikke en gang tar seg tid til G bli kjent med personen de
skal ivareta interessene til, sier juridisk radgiver i NFU, Hedvig Ekberg.

Opplaering

Ekberg mener at det i denne sammenheng
er viktig 4 minne om fylkesmennenes an-
svar for 4 gi bade vanlige og faste verger
opplering. - Dermed er det ogsi etatens
oppgave 4 serge for at foreldre og andre
nzre pirerende i denne rollen mé bevisst-
gjores om enkeltmenneskets integritet og
autonomi.

Bestemmer ikke alt

Ekberg stiller imidlertid spersmilstegn
ved innholdet i fylkesmennenes opp-
leering til bade verger og faste verger. - 1
noen av sakene som sendes inn til NFU,
kan det virke som de faste vergene har en
slags oppfatning om at de kan bestemme
alt. I s fall har de ikke fitt med seg at det
i forarbeidene til den nye vergemalsloven

er uttrykkelig fastslitt at et vergeoppdrag
ikke skal utferes pi en mite som fratar
den enkelte retten til 4 handle selv. For 4
ivareta rettsikkerheten ber man da ta disse
sakene til retten for 4 fi vurdert om man
skal ta fra personen hele eller deler av den
rettslige handleevnen.

- Kan du gi eksempler pa saker der du mener
Jaste verger gir ut over sitt oppdrag?

- Vi har flere saker om faste verger som
nekter en person under vergemadl i flytte
til tross for at vedkommende har rettslig
handlefrihet, vantrives i et bofellesskap og
i stedet gnsker 4 kjope egen bolig. En fast
verge kan heller ikke begrense kontakten
mellom foreldre og deres familiemedlem-
mer under vergemdl hvis det for eksempel
pagir en konflikt mellom de ansatte og
parerende.



Et annet eksempel illustrerer noe av det samme og
handler om en sak vi arbeider med na: En kvinne med
utviklingshemning mistet sine foreldre i fjor. Hennes
soster arvet nylig deres felles barndomshjem og begge
onsker at de to skal bo sammen der. Dette ville veert til
glede for dem begge og redusert sgsterens behov for
bistand til et minimum i forhold til hva hun na trenger
i det kommunale bofellesskapet. Hennes faste verge har
imidlertid satt foten ned for flytting.

NFU bidrar

- Hva kan NFU bidra med i slike saker?

- En del slike saker springer ut av konflikter mellom
parerende og hjelpeapparatet der kommunen har bedt
fylkesmannen om 4 frata foreldre deres vergerolle og
fatt medhold. NFU har bistatt foreldrene i 4 klage og
fatt medhold p4 foreldres vegne i flere slike saker.

En annen mite vi kan bidra og samtidig forebygge i
denne sammenheng, er 4 informere. Jeg holder jevnlig
foredrag om den nye vergemilslovetn og skal med det
forste gjore det igjen for medarbeidere ved et fylkes-
mannsembete. Jeg vil da fi tilhererne til for eksempel
i reflektere over hvordan det mé oppleves 4 fi beskje-
den som en voksen mann med utviklingshemning i et
bofellesskap nylig plutselig fikk av sin primerkontakt,
med sin faste verges velsignelse: «Du skal ikke pakke
kofferten til ferien om to uker likevel. Vi skal pakke
alle tingene dine, og du skal flytte til kommunens nye
bofellesskap i stedet».

Jeg har enni til gode & forstd hvilke beveggrunner
som ligger bak det som etter min oppfatning ikke kan

kalles for noe annet enn overgrep, understreker Hedvig
Ekberg.

Noen verstinger

Pi sporsmil om det er enkelte fylker og kommuner
som skiller seg spesielt negativt ut i forhold til 4 frata
foreldre og nare pérerende vergeoppdraget for per-
soner med utviklingshemning, svarer Ekberg at slike
saker fordeler seg over hele landet. - Tidligere hadde
jeg tro pa at situasjonen var bedre i Oslo og Akershus.
Dette var imidlertid for fylkesmannen her nylig skiftet
ut tre «brysomme» verger blant foreldre og nwre pa-
rorende med faste verger. Jeg frykter likevel at antallet
henvendelser til NFU i slike saker bare representerer en
liten del av vergene som er péirerende, og som sliter i
sitt arbeid med 4 ivareta interessene til voksne personer

med utviklingshemning, sier Hedvig Ekberg.

Vergemadlsportalen

De som vil vite mer om ulike sider bade ved den nye
vergemalsordningen og den nye vergemadlsloven, kan
gd inn pd www.vergemalsportalen.no

Vergemal

Gullegget

Glade prisvinnere. Fra venstre prosjektleder Anne Ottestad, Christina
Engebretsen i Friskis FSvettis og Inge Andersen, generalsekreter i
Norges Idrettsforbund. Foto: Hans Kristian Thorbjornse.

ExtraStiftelsens hederspris «Gull-  grunnelse der det blir understre-
egget» for 2014 gikk til Norges ket at vinnerprosjektet har, ved
Idrettsforbunds prosjekt «Glad
og glede». Prisen er pa 100 000
kroner. Kulturminister Thorild
Widvey leste opp juryens be-

ning et skreddersydd tilbud, fatt
mange inaktive i full aktivitet
hver uke.

@ gi utevere med utviklingshem-
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NYE LETTLEST-SERIE
KOMMER SNART

il k

Bokene er beregnet pa unge og voksne med utviklings-
hemming, og handler om Tigergjengen, fem venner i et
bofellesskap som tar frem tigerkraft nar livet butter imot.
Ellers er de som folk flest; opptatt av seg selv, jobb, skole,
venner, kjrlighet og hverdagens hendelser.

Med humor og alvor haper
forfatter Nina Skauge a under
holde og inspirere, pluss belyse
viktige tema sett fra deres sta-
sted. Bgkene har store, farge-
rike illustrasjoner.

)

Folg med pd vare hjemme-
sider www.skaugeforlag.no.
Ta ogsa gjerne kontakt pa post@skaugeforlag.no eller
41 10 57 23 for mer informasjon

AP

SKAUGE

FORLAG
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Konflikter

Bakgrunn

NFU far med jevne
mellomrom henvendelser
fra fortvilte og rasende
foreldre og andre parer-
ende til mennesker med
utviklingshemning fra det
ganske land som ber om
hjelp i forbindelse med
langvarige, eskalerende
og fastlaste konflikter.
Det gjelder spesielt med
ansatte i hjelpeapparatet.

- J

Tage Lien.

Fastlaste konflikter skaper mye lidelse

- Det ma satses mer pa kon-
fliktmekling som fagomrade
innen helse- og omsorgstje-
nestene. Dette burde veert
definert som eget kompe-
tanseomrade. All erfaring
tilsier at en storre satsing
ville spart mye lidelse i en
tid de uleste, eskalerende
og sveert ressurskrevende
konflikter mellom pdrgrende
og forvaltningen er et stort
problem.

AV: BITTEN MUNTHE-KAAS
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age Lien er ansatt som radgiver ved

Regional kompetansetjeneste for au-
tisme, ADHD, Tourettes syndrom og nar-
kolepsi i Helse Ser-&st. Han papeker at
det ikke foreligger sikre tall pd omfanget
av slike konflikter, men at problematikken
er aktuell bade i egen helseregion og pa
landsbasis. - Bakgrunnen for konfliktene
er sammensatt, men vi ser ofte at dérlig
kommunikasjon, organisering av tjenes-
tene, mangel pid kompetanse og ressurs-
spersmil utgjer et bakteppe. Bistand til
konfliktmekling er en av tjenestene som
tilbys fra den regionale kompetansetjenes-
ten i Helse Sor-@st.

Lien fortsetter: - Vir erfaring er at
foreldre opplever slike konflikter som
en kontinuerlig kampsituasjon. Nir det
i verste fall skjerer seg fullstendig, kan
det imidlertid gi pa helsa los for alle in-
volverte. Vi ser flere eksempler pé at bade
ansatte og foreldre blir traumatiserte. Det
verste er likevel nir konflikten gar ut over
kvaliteten pa tiltakene og tjenestene til
den saken egentlig handler om og at ved-
kommende dermed kan ende opp med 4
bli sterkt skadelidende.

Fagfolks ansvar
- Hvem har, etter din mening, forst og fremst
ansvaret for d lose en fastlist konflikt mellom

ansatte og parorende?

- Det er etter min oppfatning de profe-
sjonelle fagfolkenes klare ansvar 4 ta initi-
ativ til at det blir etablert tiltak for 4 finne
en losning i en slik situasjon. Dette kan i
forste omgang skje ved 4 trekke inn andre
ansatte med fagkompetanse pa hvordan
man kan finne en lgsning pd problemene
som den aktuelle saken handler om. Det
ma selvsagt presiseres overfor begge parter
i konflikten at de som involveres, skal vaere
noytrale. Sett i lys av hvor mye bitterhet,
skepsis, utrygghet og manglende gjensidig
tillit som konflikten allerede kan ha fort
til, kan en slik innblanding likevel fa stikk
motsatt effekt av det som var hensikten —
som er & skape dialog og et felles grunnlag
for 4 kunne snakke sammen. Dette kan
skje hvis den ene eller begge partene for
eksempel opplever det som en begrens-
ning eller far folelsen av 4 bli holdt utenfor.

Hverdagslige bekymringer
- Gdr det an d si noe generelt om hva disse
fastliste konfliktene dreier seg om?

- I motsetning til det mange tror, hand-
ler de feerreste sakene om manglende inn-
frielse av hovedpersonens lovfestede ret-
tigheter. De dreier seg oftere om hvem
som skal bestemme hva pi den enkeltes
vegne. De fleste sakene har sin grobunn i



foreldres — og ofte spesielt medres — hver-
dagslige bekymringer. Disse kan virke som
bagateller for ansatte, men, som de som
profesjonelle skal respektere, betyr mye
for hovedpersonens nzrmeste pirerende.
Stikkord kan for eksempel vare valg av
kler, mat eller hygienen i familiemedlem-
mets leilighet ikke holder mal. Og nir pa-
rorende opplever at de ikke blir mett pa og
far gehor for det de mener er viktig, har en
konflikt lett for 4 vokse.

Lien tilfoyer i denne sammenheng at
parerende har valgmuligheter de selv kan
ta initiativ til ndr det er tiltak og tjenester i
det kommunale hjelpeapparatet eller spe-
sialisthelsetjenesten som de ikke er for-
noyd med. - De kan flytte sitt familiemed-
lem til en annen kommune, bytte sykehus,
fastlege, saksbehandler, koordinator osv. I
praksis er dette rettigheter som ikke er en-
kle & benytte seg av. I en del saker viser det
seg ogsd at “nissen folger med pa lasset”
og at problemene dermed dukker opp pa
nytt pd nye arenaer og med nye mennes-
ker. Nar dette skjer, blir det viktig 4 se pa
samhandlingen.

Kampens hete

Lien legger ikke skjul pi det det finnes
ansatte som ikke gjor jobben sin godt nok.
-Miten de meter det de mener er «krav-
store» og «vanskelige» foreldre, skaper
ikke grobunn for gjensidig tillit. Ikke sjel-
den ser vi ogsa at forvaltningen selv fatter
vedtak om tiltak som skjerper konflikten
ytterligere eller til og med er i strid med
den enkeltes lovfestede rettigheter. Det er
ikke vanskelig 4 fa sympati med parerende
som opplever dette i sin ofte arelange og
utrettelige kamp for & bedre hverdagen for
sine familiemedlemmer.

Lien legger samtidig ikke skjul pi at
han i kampens hete innimellom ogsi met-
er foreldre som selv opptrer pd en mite
som er mer til skade enn gavn bide for
dem selv, og dermed ikke minst for person-
en konflikten dreier seg om. De ansatte
kjennerkanskje ikke godtnok tilbakgrunn-
en for de pérerendes kritikk og uttrykte
mangel pa tillit, og kan dermed oppleve
den som béide urettferdig og uforstielig.
I de mest langvarige konfliktene opplever
vi til og med at begge parter kan ta tatt
initiativ som har gjort konflikten fullsten-
dig fastldst, varer i drevis og er til voldsom
belastning for alle involverte.

- Hwa kan du som konfliktmegler bidra med
i en slik situasjon?

- Det er viktig 4 ha i mente at konflik-

ter med fi unntak dreier seg om engasjerte

mennesker som i utgangpunktet er avhen-
gig av hverandre, men som et eller annet
sted pa veien har fitt problemer med &
Iytte til hverandre. Nér jeg blir tilkalt for
4 mekle, blir noe av det forste jeg gjor 4 fa
begge parter til 4 forstd at de m4 bruke sin
energi p en mite som er mer funksjonell.

Det 4 komme fram til en losning pi
langvarige og ofte eskalerende konflik-
ter, krever i utgangspunktet at partene fra
start mé legge bort sitt fokus pi hvordan
saken skal loses. I forste fase meter jeg
partene hver for seg. De blir utfordret pd
4 fokusere pa hovedpersonens behov og si
noe om hva som skal til for 4 bedre hans
eller hennes livssituasjon. Dette er det
overordnede milet som partene uansett
ma bli enige om — 1 tillegg til hvordan de
skal komme dit, sier Tage Lien.

Strukturerte moter
I den innledende kontakten fir alle in-
volverte sette ord pi hvordan de opplever
konflikten og hvordan de mener den kan
loses. Lien avklarer samtidig med begge
parter i hvilken grad han kan styre samta-
lene pa senere felles moter hvis noen blir
sinte, begynne 4 grite eller snakker seg
bort. Hans jobb er hele tiden 4 bidra til at
partene skal komme seg videre. Det kre-
ver strengt strukturerte meter der alle far
komme med innspill — uten at de avbryter
hverandre, og der partene hele tiden skal
ha fokus pd behovene til den saken gjelder.

Deretter er det om 4 gjore  finne veien
mot at partene til tross for store tillits-
brudd kan bli trygge pi hverandre igjen.
De ma finne balansen mellom 4 snakke
om det som har vert vanskelig — og s
tenke fremover. Den enkelte mé dessuten
ha fokus pé det de selv skal gjere og ikke
skjele til hva de forventer at andre skal bi-
dra med. Og igjen: Blikket ma loftes fra
de vonde enkeltepisodene til enighet om
felles lgsninger.

I de femten arene Tage Lien har arbei-
det pa denne miten, har det gitt gode re-
sultater. Han understreker at det 4 bruke

Konflikter

tid p4 4 la partene anklage eller stille hver-
andre til ansvar for det som har vart, er
lite konstruktivt og bare vil forsterke og
bekrefte avstanden mellom dem. - Denne
nye miéten 4 kommunisere pi derimot —
danner grunnlaget for ny dialog mellom
alle involverte og ivaretar samtidig den
enkeltes behov for mestring, verdighet og
kontroll.

Egen rolle

Lien presiserer imidlertid at uavhengige
konfliktmeklere hele tiden m4 ha fokus pa
sin egen rolle. - Det betyr at jeg alltid er
ytterst forsiktig med 4 gi faglige rad. Los-
ningen ma med andre ord komme fra part-
ene selv. Som fagperson vet jeg noe om si-
tuasjonen de stir i og behovene den skap-
er — som jeg deretter bruker i mitt arbeid
for 4 rette sokelyset mot deres felles mal.

- Greier dere bidra til 4 lose opp i kon-
Sfliktene?

- I mer enn 90 prosent av sakene vi har
vert inne i, har det vist seg at partene har
greid 4 samarbeide pa nytt. Vi har en ru-
tine som innebzrer at vi tar kontakt igjen
etter et halvt ir for 4 here om de har behov
for ytterligere bistand. Jeg kan telle pi en
hand de gangene det har vert nedvendig.

Rettspraksis

I enkelte saker har det derimot ikke vert
grunnlag for & mekle, fordi det har vert
behov for en juridisk avklaring pa hvem av
partene som har rett og hvem som tar feil.
Sveert 4 av disse sakene havner likevel i
retten. Det kunne faktisk veert greit om
flere hadde tatt dem dit — slik at vi i vért
arbeid hadde hatt en klarere rettspraksis 4
henvise til, svarer Tage Lien.

( Hjelp til konfliktlesning?

Regional kompetansetjeneste for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi i
Helse Ser-@st har utgitt informasjonsheftet «Samhandling og konfliktlesning i hjelpe-
apparatet». Hensikten med heftet er & gi ansatte i hjelpeapparatet okt kunnskap som —
uavhengig av diagnose — kan bidra til at konflikter ikke kommer i veien for gode tjeneste-
tilbud. Kopi av heftet kan fas ved henvendelse til tage.lien@ous-hf.no Heftet kan ogsa
lastes ned pa www.oslo-universitetssykehus.no/

y
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Tvangsflytting

Tvangsflytting i Stavanger

Rogalands avis fortalte like for jul om Mona Hebnes med autisme (53) i Stavanger som var
pa helgetur pa Serlandet i august. Da hun kom tilbake til leiligheten sin i omsorgsboligen,
var det tomt. Alle tingene hennes var flyttet til en kjellerleilighet som stod klar og var ferdig

innredet.

Dettc skjedde uten at hverken Mona
eller hennes mor, Beate Hebnes, fikk
beskjed i forkant. Forst siden fikk hun vite
at datteren for helgeturen hadde fitt be-
skjed om 4 signere en leiekontrakt pa kjel-
lerleiligheten. Kommunens begrunnelse
var klager fra naboene. - Jeg har selv vert
i kontakt med dem og de sier at dette ikke
stemmer, sier moren til avisen.

Hun har aldri lagt skjul pa at Mona har
det vanskelig — og har i alle 4r kjempet for
at folk skal forstd henne og for at datteren
skal ha det trygt. Mona er fodt med en
hjerneskade, fikk diagnosen infantil au-
tisme og har generelt dirlig helse.

Fratatt vergerollen

Beate Hebnes har vart verge for datteren
i alle 4r. N4 er hun fratatt denne rollen.
Begrunnelsen skal veere at hun har blan-
det seg for mye inn i behandlingen av
Mona. Moren har klaget vedtaket inn for
fylkesmannen. Som ogsi skal ta stilling til
en tilsynssak om datteren som blant annet
handler om hvorvidt det skal fattes vedtak
om bruk av makt og tvang overfor Mona
etter paragraf 9 i helse- og omsorgstjenes-
teloven.

Beate Hebnes pépeker i en samtale
med SFA at det umiddelbart ble opp-
nevnt en ny verge for Mona etter at hun
selv ble fratatt denne rollen. - Han gjorde
en utmerket jobb, men kom ikke noen vei
i sitt arbeid for & ivareta Monas interesser.
Deretter trakk han seg for det ble opp-
nevnt en advokat som siden har fungert
som hennes faste verge. Vi har snakket
sammen. Jeg har fortalt om Mona og hen-
nes behov og har tillit til at han vil hennes
beste, sier Beate Hebnes.

Heimta

Tjenestene til Mona Hebnes ble i sin
tid lagt ut pi anbud — som ble vunnet av
det private omsorgsfirmaet Heimta. Fir-
maet ville like for jul ikke kommentere
tvangsflyttingen overfor Rogalands avis.
Daglig leder Truls Navestad ga pa gene-
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relt grunnlag uttrykk for at det er synd
hvis brukerne har negative opplevelser
knyttet til deres tjenester. Han viste ellers
til Stavanger kommune som kjoper tje-
nester av dem.

Levekardirektor Per Haarr i kommu-
nen viste pa sin side samtidig til at aktu-
elle sporsmal i disse sakene vil bli vurdert
av fylkesmannen. Han pépekte samtidig
at flytting av personer som bor i ulike bo-
tellesskap noen ganger kan vere aktuelt
fordi brukernes behov har endret seg. Han
understreket samtidig at Stavanger kom-
mune tilstreber at slike flyttinger skal skje
i et godt samarbeid med bade bruker og
parerende.

Etter avisoppslaget i avisen for jul har
Beate Hebnes ikke hert fra noen av dem.

Bor hos meg na
Pi sporsmil fra SFA i slutten av januar
om hvorvidt Mona fortsatt bor hos henne,
svarer Beate Hebnes bekreftende. - Hun
vantrivdes forst i kjellerleiligheten i noen
uker, og ville bare tilbake til fellesskapet i
omsorgsboligen der hun har hatt degntil-
syn de tolv-tretten siste arene og foler seg
trygg. Til slutt kunne jeg ikke sitte rolig
og se pd hvor vondt hun hadde det.

N4 har hun bodd hos meg i over fire

Beate Hebnes. Foto: Roy Storvik, Rogalands avis.

mineder, og har slatt seg til ro. Her blir
hun til fylkesmannen har fattet sine av-
gjorelser. Jeg betaler fortsatt leie for lei-
ligheten i omsorgsboligen, har nekkel dit
og fikk et flyttebyra til 4 kjore alle tingene
hennes tilbake — ettersom leiligheten hen-
nes der fortsatt stod tom. Der skal de std
lagret til Mona forhapentligvis far flytte
tilbake, sier Beate Hebnes.

- Tror du hun fir flytte tilbake til om-
sorgsboligen?

- Selv med min beste vilje kan jeg ikke
svare pa det — ettersom jeg ikke herer noe
fra noen. Bide kommunen og omsorgsfir-
maet ma na uansett ta hensyn til Monas
behov for trygghet. Hun har vert flyttet
pa en gang tidligere — og det sitter fortsatt
i — til tross for at det skjedde over lang tid
i en god prosess med alle involverte. Na vil
hun tilbake til leiligheten i omsorgsbolig-
en som hun opplever er hjemmet sitt. Jeg
har sagt til Heimta og kommunen at vi i
samarbeid ma bygge opp dette botilbudet
pa nytt slik at det igjen kan bli et godt sted
4 veere for Mona. Hun kan pi lengre sikt
ikke bli liggende pa sofaen hos meg, un-
derstreker Beathe Hebnes. Det stir mer
pa www.rogalandsavis.no
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Glade kokker pa matkurs

Det var topp stemning blant kokkelaerarar og matglade kursdeltakarar pa Fitjar
vidaregdande skule nylig der atte deltakarar stilte opp i regi av NFU Stord/Fitjar lokallag
med lederen Ronald Hareide i spissen.

okallagsleiaren er sjolv profesjonell

kokk og lerar i matlaging. Med seg
hadde han fatt Margareth Tislevoll og
Liv Karin Temte Karlsen som begge er
kokkelararar pa skulen.
Dette er andre gongen lokallaget arran-
gerer eit slikt kurs i Fitjar. Milgruppa er
ungdommar og vaksne som bur i eigne
leilegheiter — og vona er 4 hjelpa dei til &
bli mest mogleg sjslvhjelpne med mat-
laging.

I lopet av helga gjekk dei glade kok-
kane gjennom eit heilt kompendium
med skikkeleg kvardagskost. P4 menyen
stod blant anna fiske-, pelse- og gren-
sakgrateng, pannekaker, poteter i ulike
fasongar, dessertar, kaker, fiskesuppe,
wok-grensaker, gjeerbakst, foccaciabred.
Til lunsj sendag blei det servert seibiff
med lok og gulrater.

Det forste kurset i 2013 blei ein stor
suksess, og i ettertid fekk arranggrane
solid pengestotte fri EXTRA-stif-
telsen. Dermed kunne Ronald og det
lokale styret dra i gang eit nytt utan &
anka for mykje pi gkonomien. Han re-
knar med 4 gjennomfora totalt tre slike
grunnkurs i lepet at 2015 for nye del-
takarar, hovudsakleg frd Hordaland og
Nord-Rogaland.

Skillingsbollane smakte like godt som dei lukta
di dei var pa veg ut av omnen. (Foto: Kjetil
Rydland)

<

Vanja Mikkelsen.

Stolte kokker med kursbevis — fra venstre Aleksander Hovin, @rjan Bolstad Wold, Ole Petter Hauge,
Truls Eide, Alf Magne Tuveiten, Vanja Mikkelsen og Kristian Ask. (Foto: Kjetil Rydland)

1 likhet med kokkelerar Margareth Tislevoll og Alf Magne
Tweiten var Ole Petter Hauge (bak) nogd med kurset.

e

Flere kurs

NFU Stord/Fitjar lokallag skal arrangere i alt tre matkurs i lepet av 2015. Det er ope
for nye deltakarar, hovudsakleg fra Hordaland og Nord-Rogaland. Neste kurs blir
10.-12. april.

Pamelding til Anne Marie Larsen, som ogsa kan gi mer informasjon pa telefon 97 73
65 37. Hennes epost-adresse er annemarie.larsen@haugnett.no

~

J
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Idrett

NIF-fokus pa utevere
med utviklingshemning

Det er i alt ca. 4000 aktive medlemmer med utviklingshem-
ning i norsk idrett. Vi satser for fullt og ser et skende antall
tilbud og arrangementer for denne malgruppen.

Fagomridet idrett for mennesker med
nedsatt funksjonsevne er ogsa foran-
kret i Norges idrettsforbunds utviklings-
avdeling, og ledes av Tore Aasen @Dderud.
I et foredrag pi NFUs ledersamling ny-
lig viste han til at det over tid har skjedd
et loft for denne utevergruppen i norsk
idrett. - Dette skal fortsette — med blant
annet 20 friske millioner kroner i kjglvan-
net av endret tippeneskkel. Vi er nd i alt ni
ansatte 1 NIF som kun jobber med dette.
Idrettsstyret vedtok 21. januar i tillegg &
nedsette et bredt sammensatt utvalg, som
skal heve idretten for utevere med utvik-
lingshemning spesielt, der blant andre
Special Olympics International og NFU
er representert. Det er ellers serforbun-
dene som har ansvar for aktivitetene for
mennesker med utviklingshemning i
norsk idrett.

Med i mange sarforbund

Jderud kom med flere eksempler pa
det eokende antallet utevere med utvi-
klingshemning i NIFs ulike serforbund.
- Landsturneringen fotball og hindball i
fjor samlet ca. 1500 deltakere, Vivil-leke-
ne 600, Landsstevnet i svomming ca. 100
og Norway cup ca. 150 deltakere. Stadig

Tore Aasen Dderud.
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flere blir med pi de daglige idrettsakti-
vitetene. I tillegg til fotball, hindball og
svemming har vi utevere innen langrenn
og alpint, friidrett, enkeljympa/aerobic
i regi av Friskis & Svettis og et skende
antall fleridrettsgrupper med hundrevis
av deltakere hver uke. Flere serforbund
vil etter hvert ogsa komme pa banen med
sine tilbud.

Det er samtidig en utfordring & sette
sammen lag av utevere med utviklings-
hemning til ulike idrettskonkurranser,
fortsatte Jderud. Han begrunnet det med
at det er vanskelig & rekruttere unge ute-
vere med utviklingshemning og at dette
forer til et stort aldersspenn i utevergrup-
pen.

Han kom samtidig inn pa at kvalifise-
ringskravene til store internasjonale mes-
terskap vil bli annerledes under NIFs regi
enn de var under det na nedlagte Special
Olympics Norge. - Milet er at uteverne
ma vise hva de er gode for blant annet
gjennom systematisk opplering og tre-
ning. Foreldres rolle og oppfatninger om
hvem som skal delta og gjore hva, skal i
tillegg tones vesentlig ned. Det betyr ikke
pa noen mite at vi undervurderer piro-
rendes kompetanse, ressurser og vilje til &
bidra. Vi er tvert imot avhengig av deres
kunnskap og innsats, presiserte Tore Aa-

sen Dderud.

Berikelse for idrettsbevegelsen
Norges idrettsforbunds generalsekretaer
Inge Andersen papekte pi sin side at
NIF er den eneste idrettsorganisasjonen i
verden som fullt ut har integrert den pa-
ralympiske bevegelsen i sin folkebevegelse
pa alle nivier med ett styre og i en fel-
les organisasjon. Han mente dette er en
berikelse for hele den norske idrettsbeve-
gelsen.

- Selv om vi hittil har organisert ca.
4000 utevere med utviklingshemning, ser
vi et stort utviklingspostensial for denne
utevergruppen. Takket vere kulturminis-
ter og positiv medspiller Thorhild Wid-

Los Angeles neste!

Det er utpekt 42 utgvere med utvi-
klingshemning som skal delta i judo,
turn, friidrett, svemming, padling og
golf i Special Olympics i Los Angeles
til sommeren. Na venter NIF kun pa
akkrediteringen som Special Olympics
Norge for troppen formelt er klar for
World Gamles.

N\ J

vey har vi fatt et skonomisk fundament
fra Kulturdepartementet pa til sammen 3
millioner kroner til 4 utvikle idrettstilbu-
dene til disse uteverne i 2014 og 2015.

Det er sjelden vi har fitt en si god
plattform & jobbe ut fra, fortsatte Inge
Andersen. - Vi har samtidig masse 4 lare
pa dette omridet av NFU. Det er derfor
viktig at vi metes og blir bedre kjent. N
er det om 4 gjore at vi sd snart som mulig
starter samarbeidet som skal styrke tilbu-
dene til de stadig flere s@rforbundene som
driver idrettstilbudene som barn, ungdom
og voksne med utviklingshemning driver
med, understreket NIFs generalsekretaer
Inge Andersen.

Endelig!

NFUs forbundsleder Jens Petter Gitlesen
kom med folgende korte kommentar da
han takket Andersen & @derud for frem-
metet: - Med tanke pd det arelange kao-
set som endte med at Special Olympics
Norge ble nedlagt, er det godt 4 vite at vi
endelig har fitt et sted der vi kan ta opp
utfordringene til idrettsutevere med utvi-
klingshemning!

bmk

NIFs generalsekreter Inge Andersen pi NFUs

ledersamling.



Nye medlemmer 13

Hele bofellesskapet med i NFU!

Det horer med til sjeldenhetene at samt-
lige beboere i et bofellesskap melder seg
inn i NFU samtidig. Men det skjedde i
Elverum nylig — etter at den sammensvei-
sede gjengen i Loken bofellesskap over tid
hadde hert snakk om lokallagets stadig
flere spennende og varierte aktivitetstil-

bud.

Og Loken-gjengen er ikke alene. To
personer i et annet borettslag i kommu-
nen - (der to leiligheter stir tomme) har
gjort det samme. Og med disse nyinn-
meldte gjorde medlemstallet i NFU El-
verum lokallag et nytt hopp — som det har
veert mange av siden det nye styret over-
tok for snart tre 4r siden. Den gang hadde
lokallaget 32 medlemmer — mens dagens
medlemstall teller mellom 85 og 90 — de
10 nyinnmeldte inkludert!

Fra venstre Bjorn Roger Langeid, Synnove Dstli, Astrid Schjolberg, Helge Rud, Anne Lise
Lokken, Jan Erik Jensen og Anne Lise Martinsen. Roar Nordseth var bortreist da bildet
ble tatt (Foto: Trine Hogholm,).

er supert!

tIf: 974 80 800 0
e-post: bpa@aleris.no 3
www.aleris.no/bpa [=]

Brukerstyrt personlig
assistanse i Aleris

Aleris
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NFU Internasjonalt

|

Rita i Lalitpur

«Vil du komme hjem til meg og se meg danse?», spor Rita under landsmgtet til
GFPID, NFUs partnerorganisasjon i Nepal. «Selvfglgelig», svarer jeg. Hun tar

handen min og smiler.

TEKST OG FOTO: HELENE T. STR@M-RASMUSSEN

For 4 komme hjem til Rita, tar jeg
taxi til Lalitpur Gate. Der meoter
jeg Shreejana, en kvinne som er aktiv
i GFPID og svigerinne til en mann
med utviklingshemning. I dag er hun
min veiviser og tolk. Hun tar meg med
pa mopeden sin, og sammen kjorer vi
til Rita.

En hoy metallport meter oss. Vi gir
inn, og kommer til et stort hus med
flere etasjer. «Hello?», sier Shreejana,
«er det noen her?». Rita kommer smé-
lepende mot oss og gir oss flere varme
klemmer. «Namasté!», sier hun og hol-
der hindflatene sammen foran seg,
som er den vanlige maten 4 hilse pa i
Nepal.

Hun viser oss veien ned en trapp, og
inn i stua. Det er et stort og gult rom
med innebygde madrasser langs kan-
tene og vegg-til-vegg-teppe. I hjer-
net stir en tv, og ved et lavt stuebord
holder Ritas storesgster pi a lage te.
«Velkommen til oss», sier hun sjenert
pa engelsk. Hun bor like ved sammen
med sin mann og to sma detre. De har
en storesgster til som bor i Canada.

Da Rita Duwal ble fodt for nesten
33 4r siden i Kathmandu, var det ingen
som visste at hun hadde Downs syn-
drom. De forste arene var hun svak og
mye syk, og da hun nermet seg tre ar
herte hun darlig og kunne fremdeles
ikke gd. Faren tok henne med til flere
leger, men de ga henne bare medisiner.
Foreldrene fikk ikke vite at datteren
hadde Downs syndrom fer hun var
nermere fem dr. Selv om faren job-

bet som sosialarbeider, hadde verken
han eller resten av familien noen erfa-
ring eller kunnskap om diagnosen. De
hadde aldri sett noen personer med
Downs syndrom tidligere heller.

Sterke foreldre

Sorgen var naturligvis stor, men forel-
drene var sterke og stod pa for at Rita
skulle kunne leve et si normalt liv som
mulig. Da hun fylte seks ar, sendte de
henne til den aller forste spesialskolen
for personer med utviklingshemning i
Kathmandu; Nirmal Bal Bikash. Den-
ne skolen ble etablert av en far som
selv hadde en senn med utviklings-
hemning, og er etter hvert blitt svart
anerkjent i Nepal. Her gikk Rita i 14
ar. Skolen eksisterer fortsatt, og elev-
ene fir undervisning i blant annet ne-
palsk, engelsk, lesing, telling, musikk
og dans.

Dansen har forandret livet til Rita.
Hun elsker 4 danse! Mens Rita viser
meg noen av de lokale dansene hun
kan, gar sgsteren og henter CVen hen-
nes. Den er imponerende, med hele tre
sider med informasjon om alle arran-
gementer og kurs hun har vert med
pa. 11996 deltok hun i Special Olym-
pics i Kina, og siden har hun deltatt pi
utallige arrangementer, kulturdager og
markeringer av den arlige internasjo-
nale dagen for funksjonshemmede 3.
desember.

Hoydepunktet
Hoydepunktet skjedde likevel i 2004

Rita danser.

da hun deltok pi et nepalsk kulturar-
rangement der alle deltakerne danser
hver for seg gjennom et titalls tradisjo-
nelle danser. Rita var den eneste delta-
keren med utviklingshemning, og ifel-
ge CVen hennes skjedde det for forste
gang i Nepal, og mest sannsynlig ogsi
i Ser-Asia, kanskje i hele verden. Rita
viser meg stolt en DVD med opptak

av alle dansene hun gjorde den gan-
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gen. Det er flotte kostymer, mye sminke
og utrolig mye koreografi 4 huske!

Helseproblemer
Moren til Rita kommer majestetisk inn
i stua i en grenn sari. Hun smiler og
forteller at hun bor her sammen med
Rita og et par hunder. Vi blir servert te,
stekte poteter, kokt egg, loff og kjeks.
Hun forteller at da ektemannen dede
for 20 ar siden, ble det ekstra toft og
utfordrende for familien, spesielt fordi
Rita og faren stod hverandre veldig ner.
Nir jeg sper henne om hva hun synes
har vert det mest utfordrende med 4 ha
en datter med Downs syndrom, er det
nettopp dette; at mannen dede og at
hun ble alene med alle de tre detrene.
De bor her alene, men vegg i vegg
bor tanten og onkelen til Rita. Onke-
len er familiens lege, og han har kjent
Rita siden hun ble fedt og har kunn-
skap om hennes helseproblemer. Det
er ofte han som mi forklare sitasjonen
og drive opplering av andre leger. For
det er ikke til & legge skjul pa at Rita
sliter med helsen. Hun hoster mye, har
en skjoldbruskkjertel som ikke fungerer
som den skal, i tillegg til et vektpro-
blem. For syv ér siden ble hun alvorlig

Rita spiller det lokale instrumentet "Madal'".

syk, og i flere dager svevde hun mellom
liv og ded. Heldigvis gikk det bra, men
hun er fortsatt svak og mi ta antibiotika
jevnlig. Jeg spor Rita hva hun gjer for
4 fi bedre helse. Svaret er enkelt: «Jeg
danser!»

Dagaktiviteter

Etter at Rita ble voksen, har det blitt
mer utfordrende 4 finne daglige aktivi-
teter til henne. N4 har hun ingen faste,
men er aktiv i GFPIDs lokalforening
der deltakerne blant annet lager kalen-
dere. I tillegg er hun sekreter i GFPIDs
medlemsorganisasjon for personer med
utviklingshemning. Men mesteparten
av tiden er hun bare hjemme. Hennes
faste plikter er 4 lage te og kaffe, og ta
telefonen ndr det ringer. Ellers spiller
hun det lokale instrumentet «madal»,
og synger og danser.

«Hva dremmer du om?», sper jeg
Rita. Men det har hun ingen svar pi.
Heller ikke moren eller sgsteren vet
hva de skal svare nir vi snakker om
fremtiden til Rita. Men til tross for at
hverdagene kan bli lange og usikre, er
det ingen tvil om at Rita har det bedre
enn mange andre mennesker med utvi-

klingshemning i Nepal.

Rita sammen med familiemedlemmer.
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Bli med pa
transport-
undersokelse!

Kjenner du noen som har
utviklingshemning og
erfaringer med bruk av
transport i forbindelse med
jobb, har stetteordninger
fra NAV og vil vaere med pa
en undersgkelse?

SINTEF og Universitetet i Nord-
land er ni i gang med et nettbasert
forskningsprosjekt om arbeidsliv og
transport. Forskerne ensker blant
annet 4 belyse hvilken rolle transport
spiller for den enkeltes arbeids- og
karrieremuligheter og hvordan
transportordningene kan forbedres. I
prosjektet skal de ogsa belyse bruk av
eksisterende stotteordninger, hvordan
de oppleves av brukerne, hvilken rolle
ordningene spiller for deltakelse i
arbeidslivet og hvilke funksjonskrav
ordninger oppfyller eller ikke oppfyl-
ler.

Alle — bade med eller uten erfarin-
ger fra arbeidslivet — kan delta i denne
undersgkelsen, dele sine erfaringer og
gi innspill til forbedringer. De som blir
med deltar samtidig i trekningen av
fem gavekort pa 1000 kroner.

Prosjektet startet 1. april i fjor og gér
fram til 31. mai i 4r. Vil du vare med,
sa klikk deg inn pa http://response.
questback.com/stiftelsensintef/sam-t/
Mer informasjon pé http://www.sintef.
no/samt
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Nybrottsprosjekt

Slik vil vi ha det!

I fjor startet det spennende tredarige nybrottsprosjektet «Slik vil vi ha det» i regi av de
samme forskningsinstitusjonene som gjennomfarte forprosjektet «Mitt hjem — min arbeids-

plass».

AV: BITTEN MUNTHE-KAAS

Det gode samarbeidet fikk bade for-
skerne og prosjektmedarbeiderne
med utviklingshemning til bade 4 snakke
om og tenke mye pi hvordan det er 4
jobbe sammen i et prosjekt og hvordan
det kan gjores slik at alle er med pa «or-
dentlig». Malet med «Slik vil jeg ha det»
er, i likhet med forprosjektet, blant annet
4 gi mennesker med utviklingshemning
bedre livskvalitet gjennom 4 oppleve re-
ell innflytelse og selvbestemmelse i eget
liv. Samtalegrupper basert pi filmene til
«Mitt hjem — min arbeidsplass» i tillegg
til noen nyinnspilte filmer, er ment & bidra
til det.

Tre lokale team (Team Namsos, Team
Trondheim og Team Molde) med en for-
sker og medforsker som alle fir lenn, har
ansvar for 4 drive fram prosessen i seks
samtalegrupper. Disse gruppene er for
deltakere med utviklingshemning i de tre
fylkene som er involvert i prosjektet og
skal metes i alt 10 ganger.

Pi disse motene skal deltakerne forst se
og deretter diskutere holdningene, verdi-
ene og problemstillingene som reises i fil-
mene fra «Mitt hjem — min arbeidsplass»-
prosjektet. Det 4 kunne se de sanne
historiene kan gjore det enklere for del-
takerne 4 identifisere seg med og dermed
snakke om det de opplever i egen hverdag.

SFA pa prosjektgruppemsate

Hvordan fungerer sa prosjektsamarbeidet
mellom profesjonelle forskere og medfor-
skere med utviklingshemning seg imel-
lom og i forhold til deltakerne i reflek-
sjonsgruppene?

For 4 finne ut litt mer om dette, inviter-
te SFA seg selv til et prosjektgruppemete
i Oslo nylig der erfaringene og arbeids-
formen i prosjektet «Slik vil vi ha det» s
langt stod pé dagsorden.

Motet var preget av engasjement, bru-
kermedvirkning og brukerstyring. Her

rullerer rollene som meteleder og referen-
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Medforsker Ole Magnus Oterbals.

ter mellom teamene. Det er ogsa vedtatt
andre meoteregler som deltakerne har dis-
kutert seg fram til.

Forskeren og medforskeren i hvert
team leder motene i sine respektive sam-
talegrupper. De noterer ned det som
kommer fram i diskusjonene om de seks
filmene som etter hvert skal analyseres
i fellesskap i prosjektgruppen. Den nye
kunnskapen som kommer ut av dette skal
til slutt formidles i skriftlig materiale om
hvordan det best kan tilrettelegges for at
mennesker med utviklingshemning ge-
nerelt bade kan bli flinkere til 4 markere
egne behov, bestemme selv og gi uttrykk
for sine meninger.

Forskeren og medforskeren i hvert
team har ogsa ansvaret for rekrutteringen
til sin samtalegruppe. For oppstart ble
hver deltaker i disse gruppene, deres pri-
mearkontakt og en narperson intervjuet
om i hvilken grad de selv pavirker og har
selvbestemmelse i sin egen hverdag. Dette
intervjuet skal gjentas etter det tiende
metet.

Erfaringer sa langt

Pi motet i prosjektgruppa kom det fram
at rekrutteringen til refleksjonsgruppene
til dels har veert problematisk. I begynnel-
sen var det flere som syntes det var van-
skelig 4 f4 tak i innholdet i filmene og at
spersmilene som ble diskutert i etterkant
var vanskelige & forstd. Andre syntes det
var vanskelig 4 skjonne hva slags utbytte
de kom til 4 fi av 4 delta pa disse meotene.

Etter hvert har det imidlertid vist seg at
stadig flere oftere tar ordet og gradvis blir
mer engasjerte og «varme i treya» i disku-
sjonene etter filmene — som det har vist
seg med fordel ber vises flere ganger. De
lokale teamene erfarer i tillegg at hand-
lingen i de ulike filmene om det & vaere
avhengig av andres tjenester, skaper gjen-
kjennelse, engasjement og stadig bedre
diskusjoner blant deltakere som opplever
at de er i «<samme bit».

Hapet er derfor at deltakerne gjen-
nom disse diskusjonene etter hvert ogsé
kan hjelpe hverandre til 4 finne lesninger
pa hvordan de kan be om hjelp, formidle



til sine tjenesteytere om hvordan den ber
veere og ikke minst hva slags hjelp man
faktisk trenger. Selv om det langt fra er
enkelt for noen 4 formidle dette til en tje-
nesteyter, er hensikten likevel at deltaker-
ne gjennom denne prosessen kan bli mer
bevisste pi hvordan de kan styre hjelpen
de trenger selv.

Frustrasjon

En av medforskerne ga samtidig uttrykk
for en viss frustrasjon over at deltakerne i
samtalegruppen han arbeider med ser pa
forskeren som gruppeleder. De tar i for li-
ten grad hans rolle pa alvor og forholder
seg til ham som en vanlig gruppedeltaker.
De henvender seg fortrinnsvis til forske-
ren nir de onsker 4 ta ordet, si sin mening
eller det er noe de lurer pa. Deltakerne tar
det ogsé som en selvfelge at det er for-
skeren og ikke medforskeren som leder
diskusjonene.

De andre medforskerne nikket gjen-
kjennende til disse problemstillingene
— for en av forskerne i en kommentar
erkjente at hun nok gjer for mye. - Jeg
har definert hvordan intervjuene med
deltakerne skal fungere, hvem det er som
skal stille spersmalene osv. Vi har i til-
legg planlagt metene for darlig. Jeg tror
lesningen pd den uavklarte lederrollen
kan vere at forskeren og medforskeren i
forkant blir enige seg i mellom om hvem
som skal si og gjere hva.

En annen forsker papekte at flere av

Nybrottsprosjekt

:
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Medforsker Camilla Hogstoyl og forsker Aud Elisabeth Witso.

deltakerne i samtalegruppen hun arbei-
der med, ogsa vil veere medforsker. Hun
mente derfor at det i forkant av hvert
mete ogsé er viktig 4 presisere hvem som
er hennes kollega — for 4 unngi denne
diskusjonen.

Varierende fremmeote i refleksjons-
gruppene har i tillegg vist seg & vare en

takernes ulike funksjonsnivd og betyd-
ningen av at alle kommer til orde i dis-
kusjonene i etterkant av filmene, gjor at
motene dermed kan ta svert lang tid.
Flere papekte samtidig betydningen av at
deltakerne fir se de samme filmene flere
ganger for 4 f4 med seg innholdet.

utfordring for de lokale teamene. Del-
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Progjektleder May Dstby foran tavien som ofte blir brukt som hjelpemiddel for i sikre deltakelse fra alle gruppemedlemmene. I diskusjonene blir ulike mo-
menter synliggjort enten med tekst eller tegning, og er en god visuell stotte for alle.
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Forskere og
medforskere

I prosjektgruppen for «Slik vil vi ha
det» er May @stby prosjektleder slik
hun ogsd var i forprosjektet «Mitt
hjem — min arbeidsplass». Hun har
sin hovedstilling ved Regionsenter
for habiliteringstjenesten for barn og
unge ved Oslo Universitetssykehus,
med en bistilling ved Hegskolen i
Mere og Romsdal. Med seg pa laget
i prosjektet har hun fortsatt forsker
Marit Haugenes fra Hagskolen i
Nord-Trendelag som jobber i Team
Namsos sammen med medforsker
Magnus Sten. Team Molde bestar
av medforsker Ole Magnus Oterhals
og forsker Guro Fiskergard Werner
—mens Camilla Therese Hagstayl
og Aud Elisabeth Witse er henholds-
vis medforsker og forsker i Team
Trondheim.

Referansegruppe

Det er nedsatt en referansegruppe for
prosjektet som skal ha sitt neste mote
i juni. Referansegruppen skal veere et
bindeledd mellom kommunene, NFU
og prosjektet. Deltakerne i referan-
segruppene har i ett tidligere mote
tatt opp om det ferdige materialet fra
prosjektet skal presenteres for ansatte
i samtalegruppe-kommunene. Alle
medlemmene i prosjektgruppen var
enige om at selv om filmene viser at
tjenesteytere gjer mye feil, gir det @ se

dem de ansatte en mulighet til & tenke

gjennom hvorvidt handlingen har
relevans for dem selv.

ExtraStiftelsen

Prosjektet «Slik vil jeg ha det!» er

finansiert av midler fra ExtraStiftelsen.

ExtraStiftelsen

Helue of Hehabehtenng
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Mitt hjem min arbeidsplass

En opplzaeringspakke med seks filmer pa minnepenn og et
trykt arbeidshefte ble resultatet av prosjektet «Mitt hjem -
min arbeidsplass» og er na klare for salg. Dette avsluttede
prosjektet ble behorig presentert i SFA 1/2014.

Omslaget pd filmpakken illustrerer pi en god mdte hva de seks filmene handler om.

(Foto: Molden Media)

Hensikten med filmene er ogsé 4 vise
at det 4 f hjelp er noe annet enn 4
gi hjelp. For brukeren dreier dette seg om
deres privatliv — for personalet er det en
jobb. I filmene ser vi hvor viktig det er &
snakke sammen om hvordan de som fir
hjelp vil at hjelpen skal vaere og hva som
kan skape problemer. Filmene fortel-
ler hvordan pa bakgrunn av sanne histo-
rier — og det pa en mate som virker sveert
troverdig. Hovedmalet har likevel vert at
filmene skal skape storre bevissthet blant
mennesker med utviklingshemning om
egne rettigheter.

Filmene ble laget i samarbeid mellom tre
prosjektmedarbeidere med utviklings-
hemning, like mange forskere ved heg-
skolene i Nord-Trendelag, Ser-Trondelag
og More og Romsdal i tillegg til Ove
Hellzen fra Senter for omsorgsforskning.
Malgruppene for prosjektet er bade de
som far hjelp i eget hjem og deres tjenes-
teytere. Ogsd studenter og veiledere innen
omsorgsyrker vil utvilsomt ha nytte av &
sette seg inn i dette materialet.
Interesserte kan ta kontakt med prosjekt-
leder May Ustby for mer informasjon pa
mobiltelefon 99 74 66 29 eller via e-post-
adressen May.Ostby@himolde.no.

7~

«Ringerike kommune skulle spare 300
000 kroner. Det verserte rykter om kutt
som ikke kan betraktes som annet enn
smadlige: Innbyggerne med utviklings-
hemning skulle miste Torsdagsklubben,
svemmingen skulle bli borte og Austjord
musikkorps skulle miste kassererhjelp fra
kommunen. Tilsynelatende smdting —
men utrolig viktige for de involverte.

Hatten av for gode snuoperasjoner!

Saken kom i avisen og kommunen
snudde.

-En misforstaelse, sa kommunalsjefen.
For radmannen gnsket ikke at kommunen
skulle kutte p& denne maten.

Hatten av for gode snuoperasjoner!»

(Kilde: Ménedens Fyrtirn,
FO-tidsskriftet Fontene 2/15)




Leserinnlegg

Menneskerettighetsbrudd i
omsorgen for unge utviklingshemma

Helsedirekt@r Bjern Guldvog bekrefta 25. november i fjor
at han kjenner til brudd pa menneskerettighetene i norsk
eldreomsorg. Senter for menneskerettigheter (SMR) sa at de
var oppriktig bekymra for situasjonen. Er de ikke like mye be-
kymra for situasjonen for unge utviklingshemma? NRK satte
sokelyset pa dokumentert systemsvikt innen flere samfunnssys-
temer i Norge, og bygde pd forskningsrapporter og annen of-
fentlig dokumentasjon. Ett av feltene var eldreomsorg. De eldre
bygde landet, og de skal vi respektere.

Unge utviklingshemma kan aldri bygge landet. Mange av
disse menneskene er like hjelpelase og like hjelpetrengende
som de eldre. Forskjellen er at noen mennesker er fodt utvi-
klingshemma, og noen av dem trenger hjelp hele livet, fra de er
fodt til de der. De fortjener like mye hjelp, omsorg og respekt
som alle andre mennesker.

Det er forska pa oppvekstvilkar for unge utviklingshemma i
barneir og ungdomsir. Lite er kjent av forskning som er gjort
fra de blir overlatt til kommunal omsorg etter 18 4r. Neermeste
parerende, vi som kjenner trykket av kommunal systemsvikt i
omsorgen for unge utviklingshemma, vi sitter pa det beste forsk-
ningsmaterialet. Noen av oss kan til og med ha forskerkompe-
tanse. Vi mangler bare tid, ressurser og overskudd. Alt det gir
med til vire barn.

Det vi kan gjore i dag er 4 ta for oss noen av nyhetsoppsla-
gene om de eldre. Ikke for 4 sette gruppene opp mot hverandre,
men for 4 vise hvor like de er. Vi kan bytte ut ordet eldre med
ordene unge utviklingshemma — for problematikken er helt den
samme.

Akkurat som Guldvog roper vi et varsku om at unge ut-
viklingshemma blir utsatt for frihetsberovelse, ulovlig tvang,
mangel pé respekt, nedlatende behandling, feilernaring og un-
derernzring. De mest grove tilfellene er grov tvang og neglisje-
ring. Det er ogsd grove situasjoner som kan innebare brudd pa
menneskerettighetene, ulovlig bruk av tvang, medisinering uten
samtykke for 4 holde en beboer rolig. Ordene tilherte helsedi-
rekter Bjorn Guldvog og seniorkonsulent Marit L. Sether fra
SMR. Ngyaktig de samme ordene kan vi bruke for 4 beskrive
hva unge funksjonshemma, ikke bare i Trondheim, men i man-
ge kommuner rundt om i Norge blir utsatt for.

I Trondheim er det mange ansatte som stir pi og gjer en he-
derlig innsats. Bare et fatall har nedvendig kompetanse. Noen
lar seg ansette uten at de forstir hva slags krevende oppgaver
de gir til. Mange ma ta til takke med sma sveltihel-stillinger.
Det er stor gjennomtrekk og sjukefravaeret kan veere 20 prosent.

Dette forer til at en sterkt utviklingshemma som trenger mye
hjelp hele degnet ma forholde seg til narmere 30 forskjellige
ansatte gjennom en mined og rundt 60 ansatte gjennom et
halvt 4r. Dette er ikke de ansatte sitt ansvar. Det er systemfeil
med inngrodd ukultur pi alle nivd i denne kommunen. Men-
neskerettsbruddene mot unge utviklingshemma skjer i hele
Norge, men det er ekstra ille i Trondheim kommune.

MAGNHILD BERGHEIM OG
TERJE ALBREGTSEN,
k MOR OG FAR

N

Mulla Krekar versus mennesker
med utviklingshemning

ulla Krekar er vedtatt tvangsflyttet. Det har justis-

ministeren bestemt. Politiet skal iverksette. Men
akk, s& enkelt er det ikke 4 iverksette dette tvangsvedta-
ket. Advokat Meling vet bedre. Forfoyningen paklages
til tingretten. Vinner de ikke fram der, sa er lagmanns-
retten neste stopp. Derfra om nedvendig og mulig til
hoyesterett. Og skulle virt nasjonale rettsvesen i advo-
kat Melings eyne ikke yte mulla Krekar rettferdighet,
s& beerer saken lukt til den europeiske Menneskerettig-
hetsdomstolen i Haag. Berettiget eller uberettiget, det
ligger utenfor det jeg har mulighet til 4 vurdere.

Forsoket pi 4 tvangsflytte mullaen preger nyhets-
bildet. Krekars rettssikkerhet blir svert forsvarlig over-
holdt. Her er det ikke snakk om tvangsflytting eller
andre forfoyninger foruten grundig juridisk behandling.
Slik er det ikke for alle i kongeriket.

Hest er arstiden for a4 vedta kommunebudsjetter.
Mange kommuner sliter med 4 fi endene til & motes.
Behov for saldering oppstar. Et av tiltakene er nettopp
tvangsflytting. Uten lov og uten dom flyttes mennesker
med utviklingshemning fra leilighetene sine til institu-
sjoner og store bofellesskap. De er leietagere i kommu-
nale leiligheter med kontrakt etter husleielovens almin-
nelige og beskyttende bestemmelser. Likevel flyttes de.
Dette til tross for at det for alle oss andre skal svert,
sveert gode grunner til 4 bli flyttet. Dérlig kommune-
gkonomi herer ikke til slik begrunnelse.

Men flyttet blir bide Kari og Ola, mot sin vilje. Ofte
fra steder hvor de har bodd bade i 10, 20 og 30 ar. Ikke
blir de informert om at de har rettigheter til protestere.
Ikke far de vite at de kan nekte. Noen eksempler pa at
de har blitt flyttet mens de ha veert pi familiebesok he-
rer til de groveste eksemplene. Noen ganger vet de og
deres nzrmeste at de er i ferd med 4 lide urett, men har
ikke kraft til (nok en gang) 4 ta kampen opp mot kom-
munen. Det stir ikke prosedyresterke advokater klare
til 4 fore disses kamp gjennom et komplett rettssystem.
Der vi fir vite og der vi har kapasitet, stiller representan-
ter for Norsk Forbund for Utviklingshemmede (NFU)
opp. Klamrer oss til husleieloven og prosederer etter
beste evne. Og vinner som oftest fram. Men vi nar ikke
fram over alt, hvert 4r flyttes mange mennesker med
utviklingshemning mot sin vilje. Ikke for 4 fi et bed-
re tilbud, men i et kommunalt hip om & spare penger.
Regjeringen med justisminister Anundsen i spissen, er
bare opptatt av en tvangsflyttesak, om enn med motsatt
fortegn.

Kan ikke fri meg for 4 tenke pa om bare litt av dette
engasjementet hadde kommet tvangsflyttingstruede
mennesker med utviklingshemning til gode.

(Ovennevnte innlegg har
ogsd stitt i Kommunal

BJUG RINGSTAD, NESTLEDER I NFU Rapport, red.)
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Rekrutteringsmateriell

NFU sentralt har na sendt ut forbundets nyeste vervebro-
sjyre og en plakat i posten til en rekke samarbeidspartnere.
Dette materiellet er laget spesielt for  rekruttere nye med-
lemmer med minoritetsspriklig bakgrunn.
Informasjonsbrosjyren er oversatt til somalisk, urdu, ara-
bisk, samisk og engelsk. Den finnes selvsagt ogsa pa norsk.
Brosjyren er pa klarsprik med lite tekst og mange illustra-
sjoner. Hovedformalet er 4 informere om hva det vil si 4 ha
en utviklingshemning, hva NFU kan bidra med og hva det
vil si 4 engasjere seg 1 NFU. Tittelen bide pa brosjyren og
plakaten er «Vi er her for deg» og malet er 4 vekke interesse
og lyst hos den enkelte til 4 vite mer om oss pd en enkel
mate.

Brosjyren kan bestilles via forbundets nettside www.nfu-
norge.org. Interesserte kan ogsa bestille ved henvendelse pd
e-post til firmapost@nfunorge.org eller ved 4 ta kontakt pd
telefon 22 39 60 50. Brosjyren kan ogsa lastes ned i pdf fra
www.nfunorge.org

Hordaland

Arsmote i NFU Hordaland skal avholdes helgen 18. og 19.
april i Bergen

Sogn og Fjordane

Den 27. kulturfestivalen i Sogn og Fjordane arrangeres 20.
— 22. mars i Forde, i regi av Sogn og Fjordane fylkeskom-
mune og NFU Sogn og Fjordane fylkeslag. Her blir det
tradisjonen tro spennende kulturaktiviteter, avslutnings-
konsert og mange gjester med fylkesvaraordferer Jenny
Fylling i spissen, som skal dpne det store arrangement.
Her fir deltakerne arbeide med ulike kunst- og kulturut-
trykk. Stikkord er musikalsk samveer og opplevelser, en-
kelt samspill, band, dans med Absence Crew fra Norske
Talenter, eventyr, teater, kunst og maling, produksjon av
kulisser og media. P4 sistnevnte kurs kan deltakerne velge
mellom & vere journalist med TV BRA eller lage sin egen
digitale fortelling.

Lordag flyttes festivalen som vanlig ut i Ferde sentrum
der deltakerne gir sammen i et stort opptog. Arets tema
som gjenspeiles i alle aktivitetene, er musikalen «Levenes
konge». Sendag avsluttes det hele med en kjempekonsert
der alle bidrar.

Program og pameldingsskjema finner du under linken til
NFU Sogn og Fjordane fylkeslag pa NFUs nettside www.
nfunorge.org

Oslo

NFU Oslo fylkeslag har satt i gang arbeid som gjelder ko-
ordinatorrollen for familier med barn, unge eller voksne
medlemmer med utviklingshemning. P4 NFUs ledersam-
ling nylig sa fylkeslagets leder, Helena Wilberg, at bakgrun-
nen for dette er saker som viser at ordningen ikke fungerer.
Hun viste samtidig til at fylkeslaget har satt i gang likeper-
sonsarbeid i samarbeid med NFU Akershus fylkeslag, og
at det i denne sammenheng na vil bli tatt initiativ overfor
interesseorganisasjonene for kvinner med minoritetssprak-
lig bakgrunn som har fatt et barn med utviklingshemning
og trenger bistand i sin kontakt med hjelpeapparatet.

Akershus

NFU Akershus fylkeslag sokte og fikk 30 000 kroner fra
Ekstrastiftelsens andre Express-tildeling for 2014 til 4 ar-
rangere virverksted. Her skal arstiden skal markeres gjen-
nom aktiviteter, kunst og matkultur.

Telemark
Det tas for tiden initiativ for & fi etablert et nytt NFU-
lokallag i Skien.

Moare og Romsdal

- Vi ser en positiv utvikling i medlemstallet. Hele styret ble
byttet ut i fjor — og det er en engasjert gjeng som jobber
sammen nj, sa fylkeslagets nye leder, Ninni Bakke Tornes
pa NFUs ledersamling nylig. I tillegg til den érlige kul-
turhelgen i Molde, med til sammen over 300 deltakere og
deres ledsagere, arrangerte fylkeslaget konferanse for til-
litsvalgte i lokallagene om BPA i oktober. Styret arbeider
dessuten med flere svaert vanskelige enkeltsaker der spesielt
kommunens mangelfulle vedtak resulterte i en knusende
rapport fra fylkesmannen.

NFU Meore og Romsdal holder sitt drsmete 21. og 22.

mars.

N

Troms

NFU Troms og Finnmark skal arrangere drsmote sammen
med NFU Finnmark fylkeslag 25. og 26. april Sammen
skal de feire 40 drs-jubileet for etableringen av at de to i sin
tid ble etablert som ett lag. Temaet pd kurset samme helg
blir kommunereformen.

NFU Troms fylkeslag arrangerte ellers likepersonhelg
nylig med en av nestorene i NFU, Asta Nordeide, som
foredragsholder for & forseke & fi i gang dette arbeidet i
lokallagene. Fylkeslaget skal ogsa arrangere lokallagsleder-
samling i februar der det 4 flytte fra foreldrehjemmet blir et
av temaene i tillegg til BPA og organisasjonsarbeid i NFU.
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Startskuddet gatt for NFUs likepersonsarbeid

Startskuddet har gitt for NFUs likepersonsarbeid for gra-
vide som fér vite at deres barn har en diagnose og nyblitte
foreldre til barn med utviklingshemning. Forbundsleder
Jens Petter Gitlesen samlet fem medre med spesiell in-
teresse pa feltet til en todagers idédugnad nylig. Det var
en engasjert og kreativ gjeng som blant annet kom fram
til at det i forste omgang skal lages en egen nettside med
kortfattet informasjon om likepersontiltaket og nedvendig
kontaktperson pa likepersonene i NFU. Det star i skri-
vende stund som egen link i tilknytning til NFUs pa www.
nfunorge.org Gruppen skal i tillegg lage en egen face-
bookside om disse tjenestene. Sistnevnte er allerede lagt
som egen link pa www.facebook.com/NFUnorge

Folder
En enkel informasjonsfolder skal ogsa utarbeides. Den
skal blant annet sendes til fylkeslagene til fordeling, legges
ut pd fedeavdelinger, helsestasjoner og habiliteringstjenes-
tene rundt om i landet. Arbeidet med folderen er ogsa godt
igang.

I Samfunn for alle vil leserne fra og med neste utgave
(2/15) fortlepende bide meote foreldre som i svangerskapet
fikk vite at deres barn har en diagnose, og andre som fikk
beskjed om det i etterkant. Det vil i tillegg bli reportasjer
om familiers hverdag med litt eldre barn, ungdom og unge
voksne med utviklingshemning.

Jens Petter Gitlesen fikk med seg fra venstre (foran) Vera Valen (Fauske i

Troms), Siri Fuglem Berg (Gjovik), Anna M. Solberg (Skjeberg i Akers-
bus midten bak) Asta Aroen (Bergen) foran og Torill Vagstad (Elverum)
bak til hayre.

NFU skal etter hvert seke midler til bide & lage et mer
utfyllende hefte om disse temaene og til & kurse nye like-
personer.

Rogaland

NFU Rogaland fylkeslag skal ha arsmate 18. og 19. april.
Temaet pa kurset som skal holdes i den sammenheng er
overgangen fra barnehage til skole.

Hordaland

NFU Hordaland fylkeslag skal ha drsmete 18. og 19. april.
P4 NFUs ledersamling fortalte fylkeslagets leder, Geir Tore
Sereide, om sitt oppfinnsomme arbeid med 4 skaffe pen-
ger til fylkeslagets mange og ulike aktiviteter som gir sveert
gode resultater. Han ga samtidig uttrykk for bekymring

Nordland

NFU Nordland fylkeslag skal arrangere kurs for ungdom
med utviklingshemning om kropp, identitet og seksualitet.
Kurset blir apent for alle. Fylkeslaget ser dette som en mu-
lighet for rekruttering. Sterrelsen pa kursavgiften vil bli satt
i forhold til hvorvidt deltakerne er medlem av NFU eller
ikke.

Pi NFUs ledersamling nylig papekte Barbara Priesman
ellers at fylkeslaget skal arrangere sitt drsmote etter paske
— trolig i Sandnessjgen. -Kurstemaet blir trolig arbeid og
dagtilbud. Bakgrunnen for vért enske om 4 rette fokus pa
dette er at dagtilbudene gradvis er i ferd med 4 bli dérligere
i kjplvannet av den dérlige kommuneskonomien, og at det
dermed slett ikke er sikkert at elever fir jobb etter endt
skolegang sa Barara Priesman.

over at det er flere medlemmer som taper saker hos fyl-
kesmannen enn tidligere. - Fylkeslaget arbeider nd med &
finne ut drsaken til det. Vi jobber ogsa fortlopende med 4 fa
startet flere lokallag

Ser-Trondelag

Leder av NFU Ser-Trondelag fylkeslag, Frode Stromman,
opplyste pd NFUs ledersamling nylig at NFU Trondheim
lokallag har takket ja til 4 delta i arbeidet med kommunens
strategiplan. - Her skal NTNU ved professor Jan Tosse-
bro og seniorrddgiver Anna Kittelsaa ogsi bidra. Det blir
et viktig forum der NFU far komme med innspill, men
om det kommer bedre tjenester til vir gruppe ut av dette,
gjenstir 4 se, sa Frode Stremman.

)
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Sommerleir

Det er fremdeles vinter og mer-
ketid, men snart er sommeren
her igjen. Har du planene klare
for sommeren? NFU arrangerer
organisasjons- og ferieleir pd
Hove ogsd i ar.

Hove leir er pa Tromeya utenfor
Arendal. Datoene er fra lerdag
18. juli til lerdag 25. juli.

Der kan du treffe gamle og nye
venner og vaere med pd spen-
nende aktiviteter og kurs. Du

Samfunn for alle nr.01/2015

mé vaere medlem av NFU for

@ delta pa leiren. Dersom du
ikke allerede er medlem, kan du
betale kontingent samtidig med
pdmelding.

Husene pd Tromgya har rom
med 3 eller 4 senger, og bad som
er tilrettelagt for rullestol. Leiren
koster kr. 4.700. Ledsager betaler
samme pris. Dette dekker alle
oppholdsutgifter, kurs og sosiale
aktiviteter.

Send pamelding i posten

eller meld deg pa via var
hjemmeside www.nfunorge.org.
Informasjon om postadresse fin-
ner du pa kupongen.

Spersmadl om leiren?

Ring NFU pd telefon
22 39 60 50 eller skriv en e-post
til post@nfunorge.org



2015

A

Sommerleir

Ja, jeg onsker & delta pa NFUs organisasjons- og ferieleir pa Hove leir- og
friluftssenter pa Tromeya fra lerdag 18. - lerdag 25. juli 2015.

Navn:

Adresse:

Poststed:

Kommer alene
Bruker rullestol

Trenger mye hjelp

Navn pd kontaktperson hjemme:

Ditt telefonnmmer:

O Vil melde meg inn
Har med ledsager
Bruker medisin

Kan ligge i overkeye

O
O
OJA

Telefon

ADRESSATEN
BETALER
FOR SENDING
I NORGE

Norsk Forbund
for Utviklingshemmede
Svarsending 1225
0090 Oslo

O Ner
O NEI
O NEI

eller post@nfunorge.org

Skjemaet klippes ut og sendes til NFU, Postboks 8954 Youngstorget, 0028 Oslo eller pé faks 22 39 60 60
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Om kommunereformen pa SAFO-konferansen

Det er ikke starrelsen det kommer an pad!

«Det er ikke kommunenes storrelse det kommer an pd, men hvorvidt de fungerer som gode
demokratier, er flinke til a folge opp sine lovpdlagte oppgaver og gjer lokalsamfunnene gode

a leve i for alle».

PA SAFO-KONFERANSEN: BITTEN MUNTHE-KAAS

/

Professor emeritus, Audun Offerdal.

tter at statssekreteer Kristin Holm

Jensen fra Kommunal- og moderni-
seringsdepartementet hadde argumentert
for Kommunereformen pid SAFO-konfe-
ransen nylig, var det SV stortingsrepre-
sentant og medlem av Kommunal- og
forvaltningskomiteen, Karin Andersens
tur. I tillegg til ovennevnte sitat, minnet
hun i sitt foredrag om de fem ordfererne
fra Sunnhordland som nylig dro pi stu-
dietur til Danmark. - Nar de lot seg im-
ponere over de store danske institusjone-
ne for utviklingshemmede, kommer det
av at de ikke kjenner feltet. De vil heller
ikke skjenne mer av det hvis kommuner

4 A
SAFO-konferansen

P& den arlige SAFO-konferansen pa
Gardermoen nylig var 25 av de i alt
vel 60 deltakerne fra NFU og nesten
alle fylkeslagene representert. Arets
hovedtema var Kommunereformen
som innebaerer at kommuner skal slé
seg sammen og fa mer myndighet og
ansvar. Dette vil fa konsekvenser for
befolkningen i kommunene, og det er
viktig at medlemmer og tillitsvalgte i
interesseorganisasjonene for mennes-
ker med funksjonsnedsettelser deltar i
diskusjonene og pé den maten bidrar til
deltakelse og likestilling for alle.

Det star mer om SAFO pa side 34.

. J
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Stortingsrepresentant Karin Andersen.

slis sammen.

Andersen mente at god kommunegko-
nomi og stopp i anbudsutsetting av tiltak
og tjenester for eksempel for innbyggere
med funksjonsnedsettelser er viktigere
enn kommunesterrelsen hvis kommu-
nene skal kunne bygge sterke fagmiljoer.
- Skal vi ha sterkere demokrati, fagmil-
joer og like tjenester i hele landet, er gode
og likeverdige inntekter viktigst, og ikke
at en ikke bryter opp fagmiljger med an-
budsutsetting.

Andersen understreket at vi nd i stedet
mi jobbe for mindre forskjeller mellom
kommunene og flere nasjonale standarder
pa velferdstjenestene. - Det ma i tillegg
gremerkes mer midler for eksempel til
tjenester for mennesker med utviklings-
hemning og andre funksjonsnedsettelser.
Fokus mé& med andre ord i sterre grad
rettes mot folks levekar og ikke antallet
innbyggere i kommunen. Vi ma samtidig
demme opp for presset om privatisering.
Kommunesammensliing mé uansett skje
frivillig og ikke med tvang. For SV er det
viktig at ingen skal tape penger pd sam-
menslding. Det vil ramme velferden for
innbyggerne, og det er alvorlig, sa Karin
Andersen.

Feil ende

Professor emeritus, Audun Offerdal
fra Universitetet i Bergen minnet i sitt
foredrag om at malsettingen med kom-

Kommunestorrelse og
kvalitet i tjenestene

-Behov for kompetanse og kvalitet i
omsorgstjenestene har vaert brukt som
et argument for samdrift mellom kom-
muner og for kommunesammensldaing.
Lite tyder pa at argumentet har noe for
seg.

NFUs forbundsleder Jens Petter Gitlesen
skriver i en artikkel at det ut fra NFUs
erfaringer er vanskelig & se at tjeneste-
tilbudet er bedre i store kommuner enn
i sma. - Det som ferst og fremst kjen-
netegner store kommuner, er en stor
avstand mellom den enkelte tjeneste-
yter og de forvalterne som gir rammene
for den kommunale organiseringen av
tjenestene. Store kommuner har ofte
mer kompetanse, men mindre oversikt
og evner i mindre grad a tilby tjenester
som er tilpasset den enkelte.

I artikkelen som er lagt ut i sin hel-
het pa www.nfunorge.org tar Gitlesen
utgangspunkt i 101 tilsynsrapporter
fra 1. januar 2012 som er lagt ut pa
nettsidene til Helsetilsynet om bruk av
makt og tvang overfor mennesker med
utviklingshemning. Tilsynsrapportene
viser ingen sammenheng mellom pa-
talte avvik og kommunestorrelse.

munene ikke er at de skal vare effektive
bedrifter, men demokratiske organisasjo-
ner som skaper legitimitet i befolkningen.
Han understreket at vi i stedet for 4 ha et
fokus pi sterrelse forst ma bli enige om
hva vi vil at kommunene skal vere og at
noe annet er a begynne i feil ende.

Offerdal viste samtidig til flere under-
sokelser som viser at det i dag er mange
som ikke er opptatt av lokalpolitikk.
- Feerre tar verv og deltar aktivt i lokalde-
mokratiet. Med storre kommuner tror jeg
det blir lengre mellom den enkelte inn-
bygger og forvaltningen. Det gjelder ikke
minst den statlige. Vi far heller ikke storre
fagmiljeer ved 4 sla sammen til kommu-
ner som er store — i areal, mente Audun

Offerdal.



Toeff boligkamp
kronet med seier!

Radmannen i Vagd kommune i Oppland har ved to anled-
ninger de siste par drene foreslatt a samle i alt tre kommu-
nale bofellesskap for mennesker med utviklingshemning i
ett for a fa en mer effektiv og rasjonell tjeneste. NFU Vaga
lokallag kjempet med nebb og klgr mot forslagene — som de

forst kunne lese om i media.

NFUs nestleder, Bjug Ringstad, i aksjon pd det dpne motet i Vigd. (Foto: Ketil Sandviken, Gud-

brandsdalen Dagningen).

- Det ble en toft kamp — som vi heldig-
vis vant — ikke minst takket veere NFUs
nestleder Bjug Ringstad, sier lederen av
NFU Viga lokallag, Marie Kongsli Klei-
ven, i en kommentar til Samfunn for alle.
- Mens det stod pa som verst i november
i fjor inviterte lokallaget til et dpent mote
for politikere, pirerende, verger, ansatte,
media, ridmann, ordferer og alle inter-
esserte. | tillegg til medlemmer i NFU
stilte tillitsvalgte for flere andre interes-
seorganisasjoner for funksjonshemmede
som stottet oss. Det var derimot kun tre
folkevalgte fra Bygdalista, SP og SV som
motte. Mange var spesielt skuffet over at
flertallspartiet Ap ikke var representert.

«Enkelt og greit»

Bjug Ringstad la fram saken pd det apne
metet der han samtidig informerte om
regelverket kommunen skal folge i denne
sammenheng. Ringstad viste blant annet
til at hvis beboere ikke vil flytte, si kan

de heller ikke flyttes. Han péipekte samti-
dig at deres husleickontrakt er si sterk at
hvis kommunen hadde valgt & kjore dette
lopet videre, sé ville lokallaget ogsi gjore
det — «enkelt og greit ved 4 ga rettens vei».

Mote med AP
Ringstad minnet samtidig om at et bud-
sjettvedtak ikke er en oppsigelse. Hver
leietaker mé fi en skriftlig og begrunnet
oppsigelse som de kan protestere skriftlig
pé i lepet av en méned. Oppsigelsen fal-
ler deretter bort hvis kommunen ikke har
reist seksmdl i lopet av tre méineder.
Enden pa visa ble at representanter for
lokallaget og andre interesseorganisasjon-
er for mennesker med funksjonsnedset-
telser forklarte saken for Arbeiderpartiets
tillitsvalgte i etterkant av det dpne motet.
Det resulterte i at partiet gikk inn for &
beholde de néverende bofellesskapene.

Bolig

-]
NFU Vaga !E
lokallag har vaert
i boligkamp med Rad-
mannen i Vagda kom-
mune.

Han foreslo & samle tre
kommunale bofellesskap
for mennesker med utvi-
klingshemning i ett.

R&dmannen mente at
det ville bli en mer effek-
tivt og rasjonell tjeneste
da.

Vaga lokallag kjempet
imot med nebb og klar.

Heldigvis s& vant de,
med hjelp av nestleder
Bjug Ringstad i NFU.

Beboere kan ikke flyttes
hvis de ikke vil, sa Bjug p&
et dpent mote.

Han sa ogsé at husleie-
kontrakten deres er sterk.

Derfor kan lokallaget ga
rettens vei dersom kom-
munen ikke gir seg.

Hver leietaker ma f&

en skriftlig oppsigelse
som sier hvorfor de blir
oppsagt.

Den kan de protestere
skriftlig p& i lepet av en
mdned.

Etter motet fikk de tillits-
valgte i Arbeiderpartiet
informasjon om saken.

Partiet gikk da inn for &
beholde bofellesskapene
som de er n@.
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Vanskelige svangerskap

«Det ser ut som Downs syndrom»

-I lopet av vernepleierutdan-
ningen fikk vi ingen opplaering
i hvordan helsepersonell skal
mote og informere vordende
foreldre som etter en ultraly-
dundersokelse far vite at det
er okt risiko for at det er noe i
veien med barnet deres. Mitt
inntrykk er at det legges for
lite vekt pa dette i de ulike
helsefagutdanningene.

TEKST OG FOTO: BITTEN MUNTHE-KAAS

Hadde vi ikke hatt den
familien og den kontakten,
sa tror jeg ogsa at vart
bilde ville vaert mye mer
negativt. Da hadde vi ikke
hatt den aktuelle biten

av hvordan det er & ha et
slikt barn og hvordan et liv
med den diagnosen kan
vaere. (Heidi)
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Verncpleier Hilde Akra valgte & rette
et spesielt fokus pa barn med Downs
syndrom da hun ved Diakonhjemmet
Hogskole i 2014 fullforte sin masteropp-
gave «Det ser ut som Downs syndrom
— en kvalitativ undersgkelse om hvordan
kommende foreldre opplever informasjon
de far av helsepersonell».

- Valget av diagnose handlet om at opp-
gaven mitte avgrenses, men likevel mest
om at min eldre sgster har utviklingshem-
ning og at jeg har personlig erfaring fra
arbeid med mennesker med Downs syn-
drom, sier Akra i en samtale med SFA.

Akra mener det er tankevekkende at
sokelyset i enkelte vernepleierutdanninger
na i hovedsak rettes mot hvordan vi skal
ta vare pd voksne med utviklingshemning
ilys av den kommende eldrebelgen. - Det
tenkes for lite pa barna som skal bli fedt.
Huvis tidlig ultralyd blir innfert for alle
gravide, blir det enda viktigere 4 vite noe
om hvordan foreldre opplever informasjon

Hilde Akra.

de far av helsepersonell om at de venter et
barn med Downs syndrom eller en annen
funksjonsnedsettelse. Jeg skulle gnske at
det i det minste var et valgemne pa hel-
sefagutdanningene der studentene kunne
leere mer om hvordan de 1 sitt fremtidige
arbeid skal mete foreldre i en slik situa-
sjon.

Kaotisk situasjon

Akra fortsetter: -Vi kan og ber uansett
gjore noe med oss selv og hvordan vi me-
ter foreldre som helt plutselig far beskjed
om at de pa sveert kort tid m4 ta stilling til
om de skal velge abort eller ta imot bar-
net. De fleste foreldrene jeg intervjuet i
min oppgave fikk hverken nok eller god
nok informasjon til 4 ta stilling til dette.
De fikk heller ikke tid til & reflektere over
egne folelser i den kaotiske situasjonen de
helt uventet befant seg i. Dermed mitte
de ta et livsvalg pa et for darlig grunnlag —
som lett kunne ha blitt bli fatalt.



Vanskelige svangerskap

Du er i sjokk altsé, nar de sier du mé bestemme deg fort (over helgen,
red.anm.) Det kunne endt med at jeg tok en avgjerelse og at ungen var
ded nar jeg kom til meg selv. (Anne)

Akra viser til at vordende foreldre rea-
gerer med sjokk og sterke folelser nir de
far vite at barnet de venter kan ha Downs
syndrom. - Helsepersonell mi da vite at
mange er mindre mottakelige for og gir
glipp av informasjon i en slik situasjon.

Enkelte vet ikke en gang hva dette syn-
dromet er. Andre mangler kunnskap om
hva syndromet innebarer rent medisinsk
og hvordan livet med et barn med denne
diagnosen kan vere. Etter 4 ha fitt en slik
beskjed, trenger alle uansett noe & holde
seg fast i. De fleste leter derfor febrilsk pa
nettet og finner vilkarlig informasjon — for
eksempel om fortykket nakkefold og an-
dre kjennetegn som i verste fall kan gjore
dem enda mer i villrede.

Kommunikasjonsprosessen

Akra er opptatt av at helsepersonell mi i
stedet legge til rette for at foreldre far vite
mest mulig om barnets mulige diagnose,
prognose og muligheter for behandling og
annen oppfelging. -Slik informasjon mai
vere strukturert, objektiv, helhetlig og ba-
lansert. Helsepersonell ma ta seg god tid,
samtidig «vare der hvor den enkelte er»
— og mote foreldrene pi deres premisser.
En god kommunikasjonsprosess der de
ansatte viser respekt for enkeltindividet,
deres selvbestemmelse og deres livsverdier
er avgjerende for hvilken mate foreldrene
klarer 4 ta inn over seg at barnet de venter
har Downs syndrom. Dette gjor dem sam-
tidig bedre i stand til 4 ta en beslutning
som de kan leve videre med, presiserer
Hilde Akra.

Kontakt med andre foreldre

Hun er ogsi opptatt av at helsepersonell
i tillegg ma bidra til kontakt mellom de
kommende foreldrene og ikke-medisinsk
personell som har kunnskap om og erfa-
ring med barnets diagnose. -Betydningen

Veldig ofte s& har jeg
inntrykk av at de ser
syndromet — og ikke
barnet. (Lars)

av at de som ensker det, ogsi far tilbud om
4 mete andre foreldre som har fitt barn
med samme utfordringer, kan heller ikke
understrekes sterkt nok. Det er bare de
som fullt ut kan forsti de vordende forel-
drenes tap av det friske «dremmebarnet»
og vet hvordan en tilverelse med et barn
med for eksempel Downs syndrom kan
vare.

Akra viser til at helsepersonell, gene-
tikere og medisinere selv mener at de gir
grundig og saklig informasjon i denne
sammenheng. -En del foreldre fortel-
ler likevel at de blir mett av fagfolk med
lite empati, et for stort teoretisk fokus pa
barnets sykdomsbilde i tillegg til hvilken
sorgfase foreldrene til enhver tid befinner
seg 1.

Informantene

I sin masteroppgave har Hilde Akra in-
tervjuet fem foreldrepar som i forbindelse
med den forste ultralydundersgkelsen fikk
vite at deres barn hadde forheyet risiko for
Downs syndrom. For 4 avgrense oppgaven
har hun kun tatt med foreldre som valgte
4 fullfere svangerskapet.

Flere av dem fikk resultatet av ultra-
lydundersgkelsen av legen pr. telefon en
fredag ettermiddag med beskjed om at
de mitte ha bestemt seg for om de ville
ta abort eller fullfore svangerskapet i lopet
av helgen. I tillegg til sjokk og fortvilelse
reagerte alle foreldrene pé at de ikke au-
tomatisk ble innkalt til samtale eller fikk
mer informasjon om syndromet for de
matte ta det vanskelige valget. De fleste
ble i tillegg meott av helsepersonell som la
foringer pé hvilket valg de skulle ta.

Samtlige opplevde at det var for lite
rom for & reagere. De savnet dessuten
skriftlig informasjon da risikoen for at
barnet hadde Downs syndrom ble opp-
daget. De mente at et slikt skriv burde
inneholdt kortfattet medisinsk informa-
sjon om syndromet i tillegg til kontaktin-
formasjon til ulike interesseorganisasjoner.

Uforstaelig

-Er det fortsatt ikke utarbeidet standardiser-
te rutiner, prosedyrer og nasjonale retnings-
linjer for hva som er god informasjon i denne
sammenheng og hvordan disse foreldrene

dermed best kan folges opp?

- Svaret er nei pd begge spersmal —
hvilket jeg mener er uforstielig. Det er
helt nedvendig med en felles nasjonal ru-
tine i denne sammenheng. Dette ma skje -
ikke minstilys av at stadig feerre barn med
Downs syndrom og andre «utviklingsav-
vik» blir fedt i kjelvannet av utviklingen
innen genteknologien, og at Norge etter
min mening dermed er pi vei til 4 bli et
sorteringssamfunn, svarer Hilde Akra.

4 A
Forste operasjon pa
baby med Trisomi 18

Forst dede den lille gutten i 20 uke i
Stine Eilertsens mage. Da ultralydun-
dersgkelsen viste at det neste barnet,
datteren Felicia, hadde den alvorlige
kromosomfeilen trisomi 18, ble Stine
og mannen Chris Ngo oppfordret til &
vurdere abort.

Snart fyller Felicia to.

Familiens sterke historie ble omtalt i
en reportasje i ukebladet Hjiemmet
nylig. Felicia veidde 2140 gram da
hun kom til verden. Etter syv uker
med oppturer og nedturer fikk den
lille familien ta med Felicia hjem,
som hadde hull i hjertet og var svak.
Foreldrene hadde féatt beskjed om at
legene ikke ville operere settersom
Felicia hadde Trisomi 18. Hele tiden
var de redde for at hun kom til & de
fra dem.

Til sist fikk de mast seq til en vurde-
ring pa Rikshospitalet og til slutt kom
beskjeden om at Felicia var innvilget
operasjon — som den forste med
Trisomi 18 i Norge. Risikoen for at
hun kom til & de under operasjonen
var imidlertid stor.

Men den vesle jenta ville leve. Da

hun var atte méaneder gammel slo
det lille hjertet hennes som det skulle
etter den tre og en halv time lange
operasjonen. Gradvis er hun blitt
bedre og bedre. I dag er hun snart to
ar. Hun liker & kose og here p& musikk
sammen med lillebroren Milan som
er blitt seks méneder.

Reportasjen star i Hiemmet nr.
6/2014.

J
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Minoritetsspraklige

wersoner med

isettelser - ogsa tor

Likestillingsombud Sunniva Qrstavik pd NFU-seminaret.

NFU-seminar om de dobbelt sarbare

NFU-seminaret «Interesse-
organisasjoner for personer
med funksjonsnedsettelser
- ogsa for innvandrere?» pa
Litteraturhuset i Oslo nylig
samlet deltakere som alle
er engasjerte i inkludering
av minoritetsspraklige med
funksjonsnedsettelser.

FOTOS: JENS PETTER GITLESEN

Shausta Ayub fra Diabetesforbundet.
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De kom for & diskutere hvilke tiltak
som kan eke deltakelsen til innvan-
drere med utviklingshemning og andre
funksjonsnedsettelser i funksjonshemme-
des organisasjoner.

Her ble det presentert en rekke fore-
drag av representanter for politiske myn-
digheter, forvaltning, organisasjoner og
tagfolk. NFU presenterte i tillegg sitt eget
prosjekt rettet mot minoritetsspriklige,
blant annet en brosjyre om rettigheter og

Calista Rasanavagam deltok i debatten.

hva forbundet kan tilby som, i tillegg til
norsk, foreligger pa samisk, engelsk, urdu,
arabisk og somali.

Alle foredragene pa seminaret er lagt
ut i nyhetspalten pa www.nfunorge.org i
tillegg til at det er lagt ut bade stoff og
bilder pA NFUs facebookside.

bmk

Professor Berit Berg fra NTNU var en av

innlederne.



Fritids-
aktiviteter

Ungdom og voksne med
utviklingshemning i Elve-
rum har et variert fritids- og
aktivitetstilbud a velge mel-
lom.

vinterutgaven av kommunens «Infor-

masjonsposten» er det listet opp en
rekke aktiviteter de kan melde seg pa.
Stikkord er brassband, seniorgruppe,
langrenn, vinteraktivitetsdag, klubbkafé,
innebandy, villmarksgruppe, hindball og
fotball - for 4 nevne noen.

Tjenestene kan organiseres som akti-
vitet i gruppe, lag, forening eller i form
av individuell stotte-, trenings- eller
fritidskontakt. Kommunens sektor for
kultur formidler ogsa kontakt med ordi-
nzre lag eller foreninger.

I vinterutgaven av «Informasjons-
posten» pa kommunens nettsider www.
elverum.kommune.no er det i tillegg til
en oversikt over aktivitetene, gitt spal-
teplass til kontaktopplysninger i NFU
Elverum lokallag for de som ensker &
melde seg inn. Enhetsleder i sektor for
kultur, Borghild Brandvold, kan ogsa gi
mer informasjon pa 918 44 685. Hennes
e-postadresse er: borghild.brandvold@

elverum.kommune.no

~
BPA

Kommunal tankegang stér i veien

for friheten til mennesker med funk-
sjonsnedsettelser. Dette slds fast i

en ny forskningsrapport om BPA. Her
fremhever Velferdsforskningsinstitut-
tet Nova BPA som en god ordning.
Forskerne mener at BPA ber utvides
og viderefgres, men peker samtidig p&
forhold som hindrer BPA i a oppfylle
formdlet sitt.

«Slik det er nd, ser det ut til at den
kommunale logikken stdr i veien for det
BPA-ordningen er ment @ gi, nemlig
frihet og fleksibilitet.» skriver Tonje
Gundersen, Cecilie B. Neumann og
Cathrine Egeland i sin konklusjon. Hele
artikkelen er lagt ut pa www.nfunorge.

org

. J

Fritidsaktiviteter

Eg spiller fotball — gjer du?

Alle barn mellom 6 og 12 ar som ikke finner seg til rette
pa et vanlig fotballag i Bergen kan nd melde seg pa et
tilpasset tilbud sammen med andre i samme alder.

Foto: Klas Appelgren.

tartskuddet gikk nylig for tre nye

lag i regi av Nymark IL, Arna-
Bjernar Fotball og Sereide IL der alle
spillere skal fa oppleve mestring og
glede.

Da ble det arrangert fotball-aktivi-
tetsdag der det blir muligheter for 4
spille kamper, fri lek med ball og delta
pa morsomme gvelser. Foreldre og an-
dre ledsagere fikk samtidig informa-
sjon om Stjerneserien og fotballtilbu-
det i Bergen.

Stjerneserien er Hordaland fot-
ballklubbs serietilbud for mennesker
med funksjonsnedsettelser. Her er det
en egen barneklasse der lagene spiller
kamper mot hverandre pé serieturne-
ringer — hele tiden med fokus pa det
sosiale, mestringsfelelse og ikke minst
gleden over 4 drive idrett.

De som vil vite mer kan kontakte
Marte Brunborg, Fagkonsulent Ber-
gen kommune, Idrettsservice. Hun
har e-postadressen marte.brunborg@
bergen.kommune.no og telefon 55 56
24 93.

[- -]
Hei barn mellom EE
6 0g 12 arl

Vanskelig & finne seg til
rette p& vanlig fotballag i
Bergen?

Det finnes et tilbud for
dere — det er bare & melde
seg pal

Kontakt Marte Brunborg,
marte.brunborg@bergen.
kormmune.no

TIf. 5556 2493

Nymark IL, Arna-Bjernar
Fotball og Sereide IL star-
ter nylig opp tre lag.

Der kan alle spillere opp-
leve mestring og glede.

Hordaland fotballklubb
har ogsa et serietilbud for
mennesker med funksjons-
nedsettelser.

Det kalles Stjerneserien og
har blant annet en egen
barneklasse.
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Tilsyn

Nedre Eiker

Nedre Eiker kommune i Bus-
kerud fikk punkt for punkt
stryk i sin behandling og
oppfelging av sine i alt 116
innbyggere med utviklings-
hemning i en systemrevisjon
som ble gjennomfoert i 2014,
etter at fylkesmannen hadde
fatt flere bekymringsmeldin-
ger fra pargrende.

Totalt har Fylkesmannen gitt tre avvik
og en merknad. Disse gir blant an-
net pa tvangsbruk, manglende vedtak om
tvang, manglende tilrettelagte tjenester og
vedtak som ikke er i overensstemmelse
med regelverket. Det ble papekt tilsvaren-
de forhold under et liknende tilsyn i 2009.

Reyk, kaffe og godteri

Det vises blant annet til at mennesker
med utviklingshemning i Nedre Eiker i
Buskerud ikke fikk rayke s mye de ville,
drikke s mange kaftekopper de ville el-
ler kjope og spise godterier pa hverdager.
Fylkesmannen mener dette er ulovlig og
at disse tvangsmidlene ser ut til 4 veere en
videreforing av gammel praksis. «Det er
ikke vurdert i tilstrekkelig grad om be-
grensningene er nedvendige eller lovlige»,
heter det.

«Runde vedtak»

Det kommer i tillegg fram at Nedre Eiker
lovstridig ikke utarbeider gode nok dags-
planer for alle mennesker med utviklings-
hemning og at behovet for aktiviteter ikke
er vurdert individuelt for den enkelte bru-
ker. Det vises samtidig til at aktivitetene
til enkelte brukere styres av bemanningen
— og ikke springer ut fra den enkeltes be-
hov.

Kommunen kommer i tillegg ofte med
runde formuleringer om hva brukerne
kan forvente seg av hjelp. Det henvises for
eksempel til at mange har fatt «tilgang pa
personale», uten at det er definert hva det-
te faktisk betyr. Fylkesmannen har dessu-
ten funnet tilfeller av ulovlig egenbetaling
for dagtilbud. Mennesker med utviklings-
hemning har fitt vedtak pi stettekontakt
som ikke er blitt igangsatt. Det vises ogsi
til eksempler pé at ansatte har blitt opp-
fort som koordinatorer for enkeltpersoner
uten at den ansatte selv har visst det.

Kommunen fikk frist til 26. februar
med 4 dokumentere at de har rettet opp
i sine feil. Ridmann og fungerende leder
for helse og omsorg i Nedre Eiker, Bengt
Nystrem, har lovet bedring i rutinene og
at det som pépekes 1 tilsynet vil bli rettet
opp. SFA kommer tilbake til hva som er

gjort i neste nummer.

NFU-samarbeid med
United by Music

Moraay /

NFU har inngdatt samarbeid med det nederlandske rocke- og bluesbandet «United by Music»
som ogsd har samarbeidspartnere i USA. Arbeidet her til lands skal ledes av Helena Wilberg
som ogsa er leder av NFU Oslo fylkeslag.

ederlendernes forste og svert vel-

lykkede besgk i Norge i fjor var ikke
minst hennes fortjeneste. Bandet — som
bestar av artister med utviklingshem-
ning — leverte forrykende sceneshow med
swing og blues pd et heyt musikalsk nivd
bade i Oslo og pa Morodalsfestivalen.
Begge steder spilte de fletta av publikum
som ikke kunne fa nok — og som vil fi mer
nar bandet kommer tilbake til Norge og
Morodalsfestivalen til sommeren.

I likhet med de nederlandske vil det
ogsé bli stilt strenge krav til musikere og
artister med utviklingshemning som kan
tenke seg 4 bli en del av det fremtidige
norske bandet. Alle interesserte ma forst
gjennom en audition, og en musiker har
allerede kommet seg gjennom niloyet.
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De nederlandske artistene leverte et forrykende
sceneshow pa Morodalsfestivalen i fjor.

Det fremtidige bandet har fitt midlerti-
dige ovingslokaler hos Pascal Norge pi
Vettre i Asker. Nestleder i organisasjonen,
Ola Skaare, skal vaere bandets instrukter —

slik han ogsé har veert de to siste drene for
band-kurset ved NFUs organisasjonsleir
pa Hove. Skaare er selv musiker og har
mer enn 25 drs erfaring med musikkun-
dervisning for utevere med utviklings-
hemning.

Ni er Helena Wilberg pi jakt et-
ter flere artister og musikere med utvi-
klingshemning. Interesserte kan kontakte
henne pa telefon 93 87 66 51 eller e-post
oslofylkeslag@nfunorge.org De som vil
vite mer om hva Pascal Norge har 4 tilby
kan gi inn pa www.pascalnorge.no og/el-
ler lese mer om United by music pa www.
unitedbymusic.org



«Vi§8te du at...» \

Nord-Aurdal kommune denne gang

Pa sine nettsider reklamerer Nord-Aurdal kommune med at det overordnede malet
for kommunens ledelse er best mulig tjenester til innbyggerne. I en tilsynsrapport
fra Fylkesmannen i Oppland fremkommer det at det er et stykke frem til malet nar
det gjelder tjenester til mennesker med utviklingshemning. Og det er szerlig ledelsen

som svikter.

AV ADVOKAT PETTER KRAMAS
ADVOKATFIRMAET HESTENES OG DRAMER
PETTER.KRAMAAS@HESTENESDRAMER.NO
WWW.HESTENESDRAMER.NO

lkesmannen i Oppland gjennom-

forte i tidsrommet fra juni til ok-
tober 2014 tilsyn i Nord-Aurdal kom-
mune. Tilsynet gjaldt to forhold: Om
kommunen sikret tildeling av tjenester
til mennesker med utviklingshemning
og om disse tjenestene ble gjennom-
fort uten bruk av tvang og makt. Det
ble konstatert avvik fra lovpalagte krav
pa begge punkter, basert pa 32 konkrete
observasjoner om uregelmessigheter.

Tildeling av tjenester
Fylkesmannen ville undersgke hvordan
kommunen sikrer at det gis forsvarlig
hjelp i hverdagen og at hjelpen endres
nar det er behov for det. For at hjelpen
skal veere forsvarlig mi den ha tilstrek-
kelig omfang, vaere gitt pa rett tid og
veere av god nok kvalitet.
Pi dette omradet gjorde fylkesman-
nen blant annet folgende observasjoner:
* Det finnes ikke rutiner for melding
om endring og det er ulik praksis

*  Vedtak evalueres ikke jevnlig

* Alvorlige enkelthendelser folges
ikke opp selv om de meldes

*  Det er ikke tilstrekkelig personale
til 4 gi de tjenester brukerne har
krav pa

* Det er ikke planer for opplaring
eller veiledning av ansatte

* Det er ikke avsatt nok tid til faglig
arbeid

Fylkesmannen understreker viktig-
heten av at evaluering skjer pd selvsten-
dig grunnlag, fordi mange brukere ikke
selv kan uttrykke behov. Det papekes
ogsd at kommunen plikter 4 sorge for
bemanning som sikrer at den enkeltes
hjelpebehov blir ivaretatt.

Konklusjonen er at kommunen ikke
i tilstrekkelig grad sikrer forsvarlig
tilrettelagte tjenester.

Tvang og makt

Fylkesmannen har blant annet gjort fol-

gende observasjoner:

¢ Det mangler tydelige mal for
arbeidet med utviklingshemmede i
kommunen

¢ Det mangler nedvendige planer og
rutiner for tjenester og miljotera-
peutisk arbeid

* Det mangler stillingsinstrukser

* Det mangler kompetansekartleg-
ging og systematisk opplering og
veiledning til personale — og det
foreligger heller ikke planer for
veiledning

*  Det mangler kompetanse til 4 iden-
tifisere eventuell tvang

¢ Det mangler oppdateringer i fag-
permer og miljeregler
Fylkesmannen papeker at det er en

sentral ledelsesoppgave 4 etablere og

vedlikeholde en organisasjonskultur der

kompetanseutvikling stir sentralt. Svik-

ter ledelsen her, kan det utvikle seg en

kultur der "hverdagstvang” aksepteres.
Tilsynet avdekket at de som har ansvar
for faglig veiledning og opplering opp-
fatter 4 ha begrenset tid til faglig arbeid.

Konklusjon: "Kommunen sikrer ikke
tjenestene slik at ulovlig bruk av tvang
og makt ikke finner sted.”

Blowing in the wind?
Denne tilsynsrapporten er ett eksempel
i en lang, lang rekke av tilsynsrapporter
der fylkesmennene slir fast at kommu-
nen ikke sikrer at mennesker med ut-
viklingshemning far de tjenester de har
krav pi og at det brukes tvang i strid
med gjeldende lovregler. Ogsi i denne
rapporten er det sarlig ledelsens man-
glende oppfolging av lovpilagte oppga-
ver som stér i fokus.

Hvor mange slike rapporter skal vi
matte lese?

Advokat Petter Kramds

J
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Kaldheim-utvalget

Regjeringen blander

fag og politikk

I likhet med flere stortingsrepresen-
tanter, tillitsvalgte i ansattes orga-
nisasjoner og ikke minst mennesker
med utviklingshemning selv og deres
pargrende, engasjerer bystyremedlem

i Oslo, Ivar Johansen (SV), seg ogsa i
oppnevnelsen av utvalget som BLD har
oppnevnt for a sikre grunnleggende
rettigheter for mennesker med utvi-

klingshemning.

P'}i sin nettside www.ivarjohansen.no
skriver bystyrepolitikeren i Oslo om
sin tidligere tro pd at et regjeringsskifte
skulle bety en annen politikk, men ogsi en
annen mdte 4 styre landet pid. Han viser
samtidig til Arbeiderpartiet som tidligere
fikk kritikk for 4 oppnevne og ansette sine
egne i sentrale posisjoner. -Det kan vare
riktig eller uriktig, men jeg forventer da
i alle fall at Hoyre og Fremskrittspartiet i
regjeringsposisjon opptrer annerledes. At
det er samsvar mellom ord og handling.

Johansen viser til at utvalget nevnt inn-
ledningsvis er sammensatt av ni deltakere.
- Helt berettiget har mange stilt spors-
mil ved hvorfor to grupper som opplagt
har viktig kunnskap 4 bidra med ikke er
representert: Representanter for ansatte-
miljeene og viktigst: brukerne/parerende
som for eksempel Norsk Forbund for Ut-
viklingshemmede. Jeg skal likevel la den
diskusjonen ligge.

I stedet spor Ivar Johansen seg: Hvorfor
skal man partipolitisere et viktig utvalgs-
arbeid som dette? Hvorfor kan ikke slike

Utwvalgsleder Osmund Kald-
heim (H)er blant de tre repre-
sentantene som har partiboka i

orden. (Foto: Spekterfoto)

utvalg vere sammensatt pd rent faglig
grunnlag? Og for all del: I de fleste sam-
menhenger representerer brukererfaring
faglighet, vel s& mye som personer med
hoyere utdanning. Et fagutvalg utreder,
uten 4 skjele til ideologi og partiprogram-
mer, og leverer selvsagt sin utredning til
det politiske organ: Regjering, departe-
ment, Stortinget, byridet, bystyret osv. Si
kan det naturligvis i noen utredningsut-
valg veere klokt med bred politisk forank-
ring, men da mi det nettopp veere politisk
bredde i sammensetningen.

Ikke bare blander Regjeringen i denne
saken sammen fag og politikk. De hand-
plukker ogsa sine egne. Tre av utvalgets
ni medlemmer er partipolitisk oppnevnt,
men kun fra regjeringspartiene Hoyre
og Fremskrittspartiet. Utvalgsleder Os-
mund Kaldheim (bildet), Sissel Stenberg
og Rune Dygarden hadde alle partiboka
i orden. Om Fr.P. og Hoyre onsker 4 vite
hva partimedlemmer mener, finnes det
kanskje bedre lesninger enn 4 putte dem
inn i et offentlig fagutvalg?

Likestillings- og diskrimineringsombudet
har takket nei til deltakelse i Kaldheim-
utvalgets referansegruppe.

15. januar var det forste metet i refe-
ransegruppen til Kaldheim-utvalget som
skal sikre utviklingshemmedes lovfestede
rettigheter. Svaert mange var invitert,
blant annet Likestillings- og diskrimine-
ringsombudet.

-

Takket nei til plass i referansegruppen

Likestillingsombud Sunniva @rstavik
(bildet) takket imidlertid nei til deltakelse.
I et brev til BLD begrunnet hun det med
at "Vi ensker derfor ikke delta i referan-
segruppen for et utvalg som vi mener
mangler den n@dvendige legitimitet et sd
viktig mandat krever".
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NFU-nei til a
delta i referanse-
gruppe

Da NFU takket nei til a
sitte i Kaldheimutval-
gets referansegruppe,
var det ikke et gnske
om alternative dialog-
former. Vi takker nei

til a sitte i referanse-
gruppen fordi vi ikke vil
stotte opp om utval-
gets arbeid.

Det skriver Jens Petter Gitlesen
i et brev til Barne-, likestillings-
og inkluderingsminister Solveig
Horne som er lagt ut pi www.
nfunorge.org

Han viser samtidig til at han
de siste 20 drene ikke kan komme
pa et eneste offentlig utvalg som
har behandlet befolkningsgrup-
per, der befolkningsgruppen ikke
er representert. -Nar Barne-, like-
stillings- og inkluderingsdeparte-
mentet endrer denne praksisen, si
er det ingen som kan nekte dem
det. Men NFU vil ikke stotte opp
under et utvalgsarbeid pa disse
premissene.

Gitlesen viser ellers til at for-
bundet selvsagt ikke vil boikotte
eventuelle henvendelser fra ut-
valget. I et brev til Barne-, like-
stillings- og inkluderingsdepar-
tementet papeker han at disse
vil bli behandlet pa samme mite
som andre henvendelser pa ikke
prioriterte omrader. Vi regner
med at det blir en god herings-
frist pd utvalgets innstilling og vil
prioritere den heringen. NFU vil
ellers prioritere eget arbeid for &
finne gode losninger pa hvordan
en kan sikre politiske maélset-
ninger, lovverkets formil og vire
internasjonale forpliktelser i po-
litikken overfor mennesker med
utviklingshemning. Hele brevet
er lagt ut pA www.nfunorge.org



Ingen plikt a bruke
overgrepsveilederen

arne-, likestillings- og inkluderings-

departementet (BLD) pilegger ikke
kommunene og institusjonene 4 ta i bruk
den nye veilederen som forteller ansatte
hva de skal gjore nar de frykter at mennes-
ker med utviklingshemning utsettes for
seksuelle overgrep. I stedet neyer depar-
tementet seg med 4 oppfordre kommu-
nene og institusjonene til 4 folge retnings-
linjene i veilederen i stedet for & kreve at
de innferer rutiner for hvordan dette van-
skelige omridet skal hindteres.

NFUs forbundsleder Jens Petter Git-
lesen mener at det i utgangspunktet er
bra at den lenge etterlengtede veilederen
er kommet. Han tror likevel ikke at den
kommer til 4 fungere mer enn som en grei
sjekkliste. - Det er skuffende at den ikke
viser til flere konkrete tiltak for 4 forhin-
dre overgrep, fjerning av bevis, forsek pi
4 pavirke vitner eller at kommunen selv
tar initiativ til & drive etterforskning. Alt
dette er selvsagt forbudt. I befolkningen
for evrig ville ofre for overgrep selv eller
deres bistandsadvokater reagert sterkt nir
dette skjer — men det gjor ikke nedvendig-
vis personer med utviklingshemning.

NFU Kkjenner tvert imot til flere saker
der kommuneadvokater har presset pire-
rende til ikke & gi til anmeldelse. - Det
finnes heller ingen kontroll med hvorvidt
prosedyrene som skal folges ved seksuelle
overgrep blir fulgt opp overfor mennesker
med utviklingshemning — som mer enn
noen trenger det. Veilederen kommer tro-
lig heller ikke til 4 bidra til dette. Folk flest
vet at voldtekt er en forbrytelse som skal
anmeldes — og har ikke behov for mer in-
formasjon om at det skal gjores.

Til skuffen

Gitlesen synes det er fint at veilederen er
lettlest og at brukere har veert trukket inn
iarbeidet med den. - Hvis denne veileder-
en blir loftet fram og far fokus — kan den
i tillegg til bevisstgjoring fungere som et
virkemiddel til opplering og bli et verktoy
som kan sikre at tiltakene som blir anbe-
falt, folges opp. Jeg tror dessverre at det
likevel er stor fare for at dette er et nytt
eksempel av mange pa offentlige publi-
kasjoner som blir liggende i en skuff, sier
Jens Petter Gitlesen.

Mestring med mobil
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Mestring med mobil

Nettstedet www.iphone-kurs.
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er er det instruksjonsfilmer i 12 te-
maer for 4 komme godt i gang med
4 bruke iPhone. Det er opplering i ikoner,
navigering, bruk av tastatur og ringefunk-
sjon, samt funksjoner som felger med mo-
biltelefonen nir man kjeper den. Disse er
notater, kontakter, meldinger, lydopptak,
kalender, alarm, kamera og bruk av bilder.
Dessuten er det filmer som viser ek-
sempler pd nyttig bruk av iPhone i dag-
liglivet.

Veileder

Det er ogsi en veileder for dem som skal
hjelpe andre med 4 lere & bruke iPhone.
Her foreslas det er strukturert opplegg for
oppleringen. Det forklares ogsa hvordan
man kan hjelpe andre selv om ikke alt i
filmene er helt likt pa «elevens» iPhone.

Dessuten er det en presentasjon om
innstillinger pa iPhone. Slike innstillinger
kan gjore det lettere 4 bruke telefonen.

Malgrupper
Den primere milgruppen i prosjektet
var mennesker med utviklingshemning.
Filmene er testet ut pa den primeere mal-
gruppen. Mange andre kan ogsa ha nytte
av filmene og nettstedet. Mer informa-
sjon om prosjektet fins pa www.karde.no/
mestring-med-mobil_norsk.html.
Prosjektet ble stottet av ExtraStiftel-
sen Helse og Rehabilitering med Extra-
midler. NFU var prosjekteier. Karde AS
lagde filmene og nettstedet. Prosjektet ble
avsluttet i desember 2014.

Samfunn for alle nr. 01/2015
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Livssyn

Diakon Ole Hafjell akkompagnerte Rikke Knotten som sang under «A;ben post» denne kvelden.

Vakre toner fra Clas Linjem.

Manedlige sangkvelder for Valer kirke

Sang og musikk hgrer hjemme i kirken og mange steder arbeides det med d gi de som liker

det et ekstra tilbud utenom de vanlige gudstjenestene.

Ase Marie Holm fra menighetsridet laget kveldsmaten.

Samfunn for alle nr. 01/2015

Viler kirke i Vestfold er sangkvelder

spesielt rettet mot mennesker med ut-
viklingshemning blitt en tradisjon. Her
metes de sangglade bade fra egen og andre
omkringliggende kommuner en gang i ma-
neden. Der synger de mange kjente sanger
og salmer over temaer som gjerne folger de
ulike arstidene.

SFA deltok nylig som observater en slik
kveld, og fulgte i halene pi diakon Ole
Hafjell som er primus motor for disse po-
pulere metene, som i gjennomsnitt samler
godt og vel 20 deltakere pluss ledsagere. Vi
var ute i god tid, og ble forst mett av de to
musikerne Egil Ronning og Clas Linjem i
det store, enkle og vakre kirkerommet. Gi-
taren og saksfonen ble beherig stemt for
de gvde litt sammen pé sangene som stod
pa programmet denne kvelden. Ole Hafjell
dukket deretter opp og lep siden litt frem
og tilbake mellom kirkerommet og kjok-
kenet der han bistod Ase Marie Holm fra
menighetsrddet. Hun tok sin tern med 4
forberede det felles aftensmaltidet som del-



Ole Kristian Egge gleder mange med
sitt trekkspill.

takerne alltid far servert og spiser i
fellesskap for de kjores hjem.
Ogsi denne kvelden dukket det
som vanlig opp dreyt et par titalls
mennesker som etter gjensyns-
gleden 4 demme é&penbart kjente
hverandre godt. De stod i ring og
sang — akkompagnert bade av de
to musikerne og Ole Hafjell selv,
som hadde tatt med gitaren. Et-
ter en kort andakt kunne deltakere
som ville (og det var sa 4 si alle)
ta ordet i «Apen post». Her fortalte
de om sma og store hendelser som
var hendt siden sist. De formidlet
betraktninger og refleksjoner som i
det store og hele gjenspeilet hvor-

Deltakerne bruker mye tid pa allsang.

dan livet og hverdag-en farer med
oss alle pi godt og vondt. Jostein
Ekstrem le Maire valgte imidler-
tid 4 lofte blikket med sitt fokus pa
den problematiske verdenssitua-
sjonen for den fine, nere og stem-
ningsfulle stunden ble avsluttet
med lystenning i lysgloben.

Til slutt samlet deltakerne seg
til sosialt fellesskap rundt det bug-
nende aftensbordet. Etter bord-
bennen gikk praten livlig og de
nybakte kakene og rundstykkene
ned pa heykant for det var tid for
4 dra hjem.

bmk

Livssyn

Hvem jeg er
og hva jeg vil

Ovennevnte er tittel pd et fint
hefte om enkeltmenneskets
behov og rett til @ praktisere
sin tro eller livvsyn - alene el-
ler i fellesskap med andre.

Heftet har lettlest tekst, oversiktlig layout,
sveert gode og informative bilder av Marianne
Lind, og er utgitt i samarbeid mellom NFU,
Kirkeradet for Den norske kirke og Kristelig
Studieforbund. Det bestar av 14 temaer som
kan brukes som utgangspunkt for bevisstgje-
ring og samtale med tjenestemottaker alene
eller i en studiegruppe med flere.

Heftet kom ut i 2014. Bakgrunnen var blant
annet Grunnlovens paragraf 16 som handler
om retten til fri religionsutevelse. De som
onsker flere eksemplarer kan enten laste det
ned fra www.deltakelse.no eller kjgpe heftet
i papirformat gjennom NFUs nettbutikk (se
side 44).

Veiledningshefte

Borg bispedemmerdd har i samarbeid med
Fredrikstad, Moss og Lerenskog kommuner
laget veiledningsheftet «Retten til & praktisere
tro- og livssyn — Hvordan kartlegge tjenes-
temottakers ensker og behov?» Heftet er en
veileder som kan bidra til kvalitetssikring av
kartleggingsamtalen mellom tjenesteyter
og tjenestemottaker. Malgruppen er — som
tittelen dermed indikerer — alle som gir og
mottar helse- og omsorgstjenester og deres
pargrende.

Ogsa dette heftet kan lastes ned pa www.
deltakelse.no Prosjektleder og spesialprest Tor
Ivar Torgauten, Borg bispedemmeréd, kan gi
mer informasjon om begge heftene pd tit@
kirken.no

Samfunn for alle nr. 01/2015
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S AF O informerer

SAFO - Ung og etterspurt

I 2015 fyller SAFO 20 ar! Gratulerer til alle dere i NFU
som har deltatt og deltar i samarbeidet!

VIGDIS ENDAL, DAGLIG LEDER

AFO ble etablert i 1995, da Norges

Handikapforbund, Norsk Forbund for
Utviklingshemmede og Norges Blindefor-
bund inngikk et formelt samarbeid. Vi fikk i
tillegg med Foreningen Norges Deovblinde i
samarbeidet i 1997. Blindeforbundet gikk ut
av SAFO 1 2008.

I starten var samarbeidet sporadisk, men
har blitt tettere i drene som har gitt. Noe av
drsaken er at myndighetene i storre grad har
henvendt seg til paraplyorganisasjoner i po-
litiske saker. SAFO har blitt en paraplyorga-
nisasjon, men vi er det pa vir egen mate: Det
er organisasjonene som er de viktige akte-
rene, det er organisasjonene som skal synes.

Vi arbeider etter konsensus-prinsippet, og
sikrer oss at organisasjonene er selvstendige,
og ikke blir «overkjort» av et flertall fra de
andre. Det vi er enige om, kan vi samarbeide
om hvis vi ensker. Det vi ikke er enige om,
arbeider organisasjonene med hver for seg.

Selv om vi er liten som paraply, er SAFO
en stor akter pd arenaene som gjelder poli-
tikk for mennesker med funksjonsnedset-
telse. P4 SAFO-konferansen ble vi igjen fra
politisk hold omtalt som ideologisk sterke,
tydelige og konstruktive i 4 bidra til lasnin-
ger pa krevende spersmal.

Som 20-aring er SAFO relativt ung og
veldig ettertraktet. Brukermedvirkning som
fenomen har okt betraktelig, og vi fir i dag
sveert mange henvendelser om 4 stille repre-
sentanter til ulike arbeidsgrupper, rid og ut-
valg.

Samfunn for alle nr. 01/2015

W sals. ng

Og som 20-aringer flest, er SAFO ogsa
opptatt av 4 se framover. Vi organiserer oss
nermere organisasjonenes strukturer, for
4 sikre sterk forankring i organisasjonene
rundt i landet. Derfor var det ekstra flott at
25 av de vel 60 deltakerne pa konferansen
var fra NFU, og at nesten alle fylkeslagene
var representert pd SAFO-konferansen i ar.

Kommunereformen, som var hovedtema
pa konferansen, vil fa konsekvenser for hele
befolkningen. Kanskje mer for innbyggere
med funksjonsnedsettelse enn for andre.
Organisasjonene mi igjen vaere pi vakt og
veere med 4 passe pa at likestilling og sam-
funnsdeltakelse blir holdt heyt gjennom re-
formen. FN-konvensjonens rettigheter ma
bli respektert og oppfylt. Her har vi mye &

std sammen om framover!

Vigdis Endal
Daglig leder

Vigdis Endal



Litt av hvert

Ledsager

Den danske regjeringen avviste nylig 4 prioritere penger
som ville sikret mennesker med utviklingshemning og an-
dre med funksjonsnedsettelser en ordning som gir rett til 15
timers individuell ledsagelse pr. mined. Lederen av NFUs
sesterorganisasjon, Sytter Kristensen i LEV, oppfordrer til
at de som har rett til ledsager etter niverende regler, nd mé
bombardere kommunene med konkrete soknader. - Dette
gjelder ogsd om kommunen eller bofellesskapet pastir at
man ikke har krav pa det. Allerede na kan det for eksempel
sokes om ledsagerhjelp i forbindelse med sommerferien,
deltakelse i en drlig festival, utflukt til dyrehage, den ukent-
lige turen i svemmehallen osv. Hvis kommunen avslar, ma
det klages og avgjerelsen ankes. Hovedbudskapet fra Kris-
tensen er altsd: Sk, sek og sok igjen!

(Kilde: Tidsskriftet LEV, desember 2014)

Praksis

En gruppe ungdomsskoleelever med ulike former for kog-
nitive vansker i Gentofte i Danmark fikk nylig all undervis-
ning pa Gentofte sykehus. Noen arbeidet med post, andre
med tekniske hjelpemidler, mens atter andre fikk praksis
innen rengjering eller pa sykehusets kjokken.

Malet med prosjektet er at de etter endt skolegang skal
kunne sluses inn pé arbeidsmarkedet i et av KLAP-pro-
sjektets jobbtilbud for mennesker med utviklingshemning.
Interesserte kan lese mer om dette tilrettelagte oppleerings-
tilbudet i en reportasje pi www.lev.dk KLAP-prosjektet ble
for evrig presentert i en omfattende reportasje i SFA 3/12
s.22.

Folelser

Heftet «Folelser, kropp og samspill» fokuserer pd hvordan
man kan bruke metoder som tar hensyn til funksjonsnivé,
folelsesmessig modning og ulike mater 4 lere pi. Heftet
kan brukes som utgangspunkt for leering og inneholder rol-
lespill, leker, historier mm. Det kan brukes i skoler, familier,
bofellesskap, arbeidsplasser og i er lagt ut pa www.helsedi-
rektoratet.no

Bergen

Bergen kommune har nylig sendt ut forste nummer av
«Info-posten» med oversikt over sine mange, varierte ak-
tivitets- og kulturtilbud som er tilrettelagt for innbyggere
med utviklingshemning i 2015. Info-posten kommer ut en
gang i maneden og er lagt ut pa ww.bergen.kommune.no

Selvbestemmelse

«Selvbestemmelse og medborgerskap for mennesker med
utviklingshemning; et livslepsperspektiv» er tittelen pa en
prosjektrapport (nr. 8/2014) utgitt av Universitetet i Nord-
land, som Johans Tveit Sandvin og Gunn Strand Hutchin-
son nylig har fullfert pd oppdrag fra og finansiert av Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet.

Rapporten bygger pa en studie av hvordan ulike livsbetin-
gelser pavirker utviklingshemmedes muligheter for selv-
bestemmelse og medborgerskap. Den handler blant annet
om hvordan disse livsbetingelsene er pavirket av politiske
reformprosesser. Studien er basert pi livshistorieintervjuer
med personer i 20-, 40- og 60 drene.

I sammendraget viser de to forfatterne blant annet til at
selvbestemmelse og medborgerskap for mennesker med ut-
viklingshemning har ekt. De tror at det er de sosiale og re-
lasjonelle aspektene ved levekdrene som har hatt den mest
direkte betydningen.

Rapporten har ISSN 1892-476X og ISBN 978-82-7314-
743-1

Artikkel

Artikkelen «Segregeringstid og integreringstid — om selv-
forvaltningens kar innenfor HVPU og dagens 4pne omsorg»
i Fontene forskning 2/14 handler om utviklingshemning
og hverdagsliv i fortid og natid. Her retter seniorforsker
Anna Kittelsaa ved NTNU Samfunnsforskning og forstea-
manuensis Bjern-Eirik Johnsen ved Hogskolen i Harstad
sokelyset pd opplevelsen til en eldre og en yngre kvinne
med utviklingshemning.

Artikkelen bygger pa livshistorieintervju og feltarbeid. Pi
tross av store forskjeller i erfaringene avslerer en sammen-
likning av fortellingene ogsi likheter. Sarende bemerk-
ninger og segregerte tilbud er to av fenomenene som blir
dreftet i lys av teorier om makt og identitet. Diskusjonene
avdekker blant annet hvordan de to kvinnene aktivt forsva-
rer sine ideer om likeverd og medborgerskap.

NAKU

Siste utgave (4/14) av tidsskriftet «Utvikling» som gis ut av
Nasjonalt kompetansesenter om utvikling (NAKU) er i sin
helhet viet utvalget som BLD har oppnevnt som skal fore-
sld tiltak som styrker grunnleggende rettigheter til personer
med utviklingshemning. Tidsskriftet er lagt ut i sin helhet
pa www.naku.no

EMPO TV

Empo tv skal lage en serie om mennesker med utviklings-
hemning som driver med noe som er utenom det vanlige,
om det er pa jobb, i fritiden, eller om det er en spennende
prosjekt. Les mer pi www.empotv.no
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Konkurs

Fremskrittspartiet sikret Special Olympics Norge (SON)
to millioner kroner i statsstotte. N4 er idrettsorganisasjonen
slatt konkurs etter 4 ha veert ute av stand til 4 betale en reg-
ning fra kemneren i Oslo pa 780 000 kroner. I innstillingen
fra Stortingets familie- og kulturkomité om endringer i
2014-statsbudsjettet, stir det at departementet har omdis-
ponert statsstotten SON ble tildelt i juni. Na far Norges
Idrettsforbund millionene i stedet. SFA omtalt denne sa-
ken bade i SFA4 og 512014. Se ogsi s 12.

EMPO radio!

Medarbeiderne i Empo TV starter opp med radiosendinger
12015 som vil bli lagt ut pa empo.no/web-tv. Da vil Iytterne
fa det siste innen nyheter og sport i tillegg til mye annen
informasjon. De ansatte pA Empo TV kan mye om mange
spennende temaer mange av oss ikke en gang visste at vi
interesserte oss for. Les mer pA www.empo.no

Spesialundervisning

12014 fikk 7 prosent av landets grunnskoleelever spesial-
undervisning. Tallet har falt med 12 prosent siden 2014.
Det er smi variasjoner. I Nordland er andelen hoyest med
10,1 prosent, mens den er 7,1 i Dstfold, Akershus og Oslo.
Antallet gker desto heyere klassetrinn elevene gir pa.

(Kilde: NTB)

Livsstil

«Livsstil — et spersmal om valg» — er tittelen pa et kurs
Samordningsridet (SOR) arrangerer i Bergen 4. og 5. mai.
Her skal fokuset rettes pd sunne og aktive liv for mennesker
med utviklingshemning. Les mer pd www.samordningsra-
det.no

Studietur
Utviklingsenheten «Skap gode dager» i Helse-, sosial- og

omsorg i Drammen arrangerte nylig studietur til Keben-
havn for 4 se pd boliglesninger for mennesker med utvi-
klingshemning. Formalet var 4 utforske og bli kjent med
lesninger innenfor bolig og aktivitet som Kebenhavn kom-
mune har valgt for mennesker med nedsatt funksjonsevne,
herunder var mélgruppe.

Delegasjonen var pi 27 personer.

Nettbrett

Inspiration Maps er en tankekart-app der du kan legge inn
bade bilde, video, tekst og tale. Den egner seg for alle elever,
men serlig for de som har flere typer leerevansker.
Interesserte kan lese mer pd www.statped.no

Like tovete

Blant de tre oppgavene som ble vurdert til Harstad spare-
banks ferste pris for arets beste bachelor-oppgave ved In-
stitutt for helse og sosialfag ved Hogskolen i Harstad, var
«Forelska Utviklingshemmede er like tovete som oss» av
studentene Cecilie Starheim, Connie Heim, Bente Flitten
Aslaksen og Andrea Berg Johnsen. Flott jobbet — selv om
det var forfatteren av en oppgave om sykepleieres bidrag til
mestring hos pasienter med kreftrelatert fatigue som stakk
av med seieren.

Temaside

Barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementet har
gitt Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet i oppdrag a
folge opp loven om rad for personer med nedsatt funk-
sjonsevne og gi veiledning og informasjon til ridene.
Deltasenteret har i trid med dette utviklet en egen tema-
side som har fitt tittelen «Réad for personer med nedsatt
funksjonsevne". Her er det lagt ut informasjon om ridenes
arbeidsomréde, tips til organisering av ridsarbeidet og ek-
sempler fra ridsarbeid. Les mer pi Deltasenterets nettsi-
der www.bufetat.no/bufdir/deltasenteret/
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Fastleger

Norske fastleger har varierende kompetanse pid hvordan
de skal hindtere psykisk sykdom hos pasienter med utvi-
klingshemning. Det viser avhandlingen til Terje Fredheim
ved Sykehuset Innlandet som disputerte ved Universitetet
i Oslo i desember.

Her kommer det blant meget annet fram at hver av lan-
dets fastleger i snitt har fire til syv pasienter med samtidig
utviklingshemning og psykisk lidelse. Fredheim pdpeker
blant annet at det i syv ar har ligget et nettkurs om psykiske
lidelser blant personer med utviklingshemning pid Lege-
foreningens side, men at det kun er blitt gjennomfert av
under en prosent av landets fastleger.

Det star mer om Fredheims avhandling p4 www.dagens-
medisin.no




Litt av hvert

Starthjelp

Det 4 fi et barn med funksjonsnedsettelser fir konsekven-
ser for hele familien. Det stilles store krav til det 4 vere
foreldre, ta seg av barnet og forholde seg til hjelpeapparatet
som oftest er ukjent for de fleste. Oslo Universitetssykehus
tilbyr derfor starthjelp. Malet med dette tiltaket er at for-
eldre som har barn fra 0 til 6 4r med funksjonsnedsettelser
skal lzere mer om sin nye hverdag gjennom faglige foredrag
og ved samtaler med andre foreldre i samme situasjon.
Det stir mer pd www.nnds.no

Diskriminering

Drammen kommune er klaget inn for Likestillings- og
diskrimineringsombudet. Bakgrunnen er at kommunen gir
barn som gér i spesialskolen i kommunen midler til assis-
tent pd SFO mens elever som har valgt nzerskolen, ikke far

det.

Idrett

Norges Idrettsforbund (NIF) har en egen kalender med
idrettsarrangementer, kurs, konferanser, temakvelder og ar-
rangementer med spesielt fokus pd idrett for utevere med
funksjonsnedsettelser. Interesserte kan folge med pa face-
book: Idrett for funksjonshemmede — funkisidrett. Mer
informasjon pad www.idrett.no (funkisidrett). Det stir mer
om NIF pés. 12.

Blareseptordningen

For brukere som har bld resept pa inkontinensutstyr, vil
ikke truser, kompresser, saltvann eller truseinnlegg dekkes
av folketrygden etter 1. januar 2015.

Stortinget har i Statsbudsjettet for 2015 vedtatt at noe for-
bruksmateriell ikke lenger skal dekkes av blireseptordnin-
gen fra 1. januar i 4r. Bakgrunnen for dette, er at produk-
tene ikke anses som medisinsk nedvendige produkter for
brukergruppen. Pi hoyre side under «Relatert informasjon»
pa nettsiden www.helfo.no om denne saken er det lagt ut
en oversikt over hvilke varenumre som blir tatt bort fra de
ulike produkt- og prislistene fra og med ovennevnte dato.

Uferetrygd

Med den nye uferetrygden vil trygdeytelsene fra nd av skattes
som lennsinntekt. - Husk 4 sjekke at tallene i skattetrekks-
meldingen din stemmer. Da fir vi et best mulig grunnlag til
4 beregne riktig skatt, oppfordrer Skatteetaten.

Fra og med 1. januar 2015 het uferepensjon fra Nav ufe-
retrygd. Fra samme dato okte bide uferetrygden og skatten
for trygdemottakere.

Dette skyldes at uferetrygden fra Nav og ufereytelser fra
andre ordninger né skal skattlegges pi samme mite som
lennsinntekt. Hensikten er at det skal bli enklere & sammen-
likne og kombinere lenn og trygd, slik at det blir tilsvarende
enkelt 4 forutsi bade inntekt, skattetrekk og eventuelt reduk-
sjon av trygdeutbetalingen.

De aller fleste vil komme omtrent likt eller bedre ut som
folge av den nye ordningen, men for ufere med hey gjeld,
kan noen komme noe darligere ut. Stortinget har derfor
vedtatt en tredrig overgangsordning som til neste dr kan gi
inntil 100 000 kroner i skattefradrag.

Hurum

Hurum kommune fikk eiendommen «Fagerhoy» i gave fra
Kjell Robert Noren i 2011. Noren hadde utviklingshem-
ning. Han dede samme 4r, og i fjor bestemte kommunen
seg for 4 selge eiendommen. Salget innbrakte 2,4 millio-
ner kroner i kommunekassa.

Siden salget ble gjennomfert har politikerne i Hurum
ganske hoylytt debattert hva pengene etter hussalget skal
brukes til. Ridmannen foreslo at pengene skulle gi til
nedbetaling av gjeld som kommunen allerede hadde stif-
tet i forbindelse med bygging av boliger for mennesker
med utviklingshemning.

At belopet i sin helhet skulle gi til nedbetaling av gjeld,
falt de etterlatte etter Kjell Robert Noren tungt for brys-
tet. Ansvarlig redakter Svein Ove Isaksen har tidligere
tatt saken opp pé lederplass i Royken og Hurums avis der
han karakteriserte kommunens oppfersel som umoralsk.

For jul tok han imidlertid opp saken pa lederplass igjen
— der han pépeker at fornuften til en viss grad kan sies &
ha seiret i denne saken. - Politikerne har hele tiden stot-
tet seg til formuleringer i gavedokumentet i den hensikt 4
bedre kommunens gjeldssituasjon. I stedet for 4 legge god
moral til grunn har de stottet seg til finjuss og firkantede
dokumenttolkninger. Lotteritilsynet har uttalt seg om sa-
ken to ganger, den forste pi sviktende grunnlag som siden
ble endret da alle fakta kom pé bordet.

N4 har kommunestyret vedtatt 4 sette pengesummen
pa fond, slik at den kan benyttes til sitt riktige og opprin-
nelige formdl i framtida. Hele summen og avkastningen
skal benyttes til vernet botilbud for personer med utvi-
klingshemning i Hurum.

Det er gledelig & konstatere at fornuften har seiret i
denne saken, men samtidig trist 4 matte fastsla at at det
mitte hard kamp til for 4 fa flertallet i kommunestyret til
4 forsta at det ber legges en viss ydmykhet for dagen nar
man mottar en gave fra en enkeltperson pi 2,4 millioner
kroner, skriver Svein Ove Isaksen.

NFU beklager

I disse dager har medlemmene mottatt faktura for inn-
betaling av medlemskontingenten for 2015. Fristen som
star pd fakturaen er 4.2.2015. Dette er selvfolgelig feil,
og skyldes forsinkelser i utsendingen. Alle kan se bort fra
denne fristen og betale innen 14 dager fra de mottok fak-
turaen.
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Litt av hvert

Arbeid

I to ar har arbeidsgiverorganisasjonen Spekter satset aktivt
for & rekruttere arbeidstakere med nedsatt funksjonsevne
til 128 utlyste stillinger. Resultatet er nedsliende. Ingen
funksjonshemmede har fitt ansettelse gjennom prosjektet.
Ikke overraskende — med tanke pi at sysselsettingen blant
funksjonshemmede har gitt ned — ikke opp — siden den
forste IA-avtalen ble inngitt i 2001.

(Kilde: Fontene 8/2014)

Brukermakt

For mennesker med utviklingshemning og andre hjelpe-
trengende i Oslo skal det flyttes makt - fra forvaltningen til
den enkelte som trenger bistand.

Pi sin nettside www.ivarjohansen.no gir den utrettelige by-
styrepresentanten for svakstilte grupper fra SV uttrykk for
at et sers viktig punkt i den sakalte Munch-/Toeyenavtalen
er at «det umiddelbart igangsettes et arbeid for 4 innfore
fritt brukervalg pa dagsenter-, bo- og omsorgstilbud for
utviklingshemmede og andre hjelpetrengende som etter
vedtak skal ha dette tilbudet.»

Dette betyr, ifelge Johansen, 4 flytte makt fra forvaltning-
en og til den hjelpetrengende selv eller dens parerende. Og
ikke minst: Det betyr at enkeltpersoner ikke lenger skal
settes ut pd anbud. For dagsenterplasser er oppstartsdato
1. april, mens tilsvarende for bo- og omsorgstilbudenes del
nok tar noe lenger tid. Jeg vil anta at dette vil kunne veere
operativt tidlig i 2016. Men i mellomtiden er bydelene in-
struert om at den hjelpetrengende/pirerende skal ha fullt
innsyn i saksdokumentene i egen sak, ogsé taushetsbelagte
informasjoner og det som defineres som «forretningshem-
meligheter.»

Kommunens velferdsetat er ni i dialog med parerende- og
brukerorganisasjoner, bydelene og leverandermarkedet for
4 utrede hvordan brukervalget kan innordnes. Les mer pi
ovennevnte nettside.

Stavanger

15 unge voksne med utviklingshemning er pd plass i det
nye bofellesskapet pi Sera bride i Stavanger.

Dette bofellesskapet bestir av 16 leiligheter pi 57 kva-
dratmeter hver — fordelt pé to plan. I tillegg til leilighetene
bestir det av fellesarealer for beboerne, fasiliteter for de to-
talt 53 ansatte pluss et gjesterom for parerende pi besok.
Toromsleilighetene pd 57 m2 inneholder stue og kjokken i
dpen losning, et soverom, bad og bod.

Dette omsorgsboligprosjektet er bare et i rekken av flere
i Stavanger kommune som er bygget i strid med ansvars-
reformens intensjoner om at det ikke skal bo flere enn seks
personer under samme tak. NFU Stavanger lokallag har
forgjeves protestert mot at politikerne i kommunen nok en
gang har valgt 4 tilby sine innbyggere med utviklingshem-
ning et institusjonsliknende botilbud.

God Ask

«God ASK» er tittelen pa veiledningsmateriell som viser
hvordan enkeltpersoner og barnehageansatte som jobber
med barn mellom 2 og 6 ir kan bli gode kommunikasjons-
partnere for sméi barn som trenger alternativ og supple-
rende kommunikasjons. Materiellet er nettbasert og bestér
av filmer og korte videoklipp, instruksjoner, forklaringer,
sporsmil til refleksjon og oppgaver. Det har vert til salgs
i nettbutikken til Statped siden 1. januar i 4r. Les mer pa
www.statped.no
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Kragerg

Det ble debatt i kommunestyret i Kragers om politiker-
ne skulle behandle reguleringsplanen for omsorgsgettoen
Eplehagen, som ble omtalt i SFA5/14, eller sende den til-
bake til bygningsradet.

Unni Werstad fra Ridet for mennesker med nedsatt
funksjonsevne, gikk i et engasjert innlegg mot bygging av
nye omsorgsboliger pi tomta. - Det vil bli den sjette insti-
tusjonen innenfor 600 meter i dette omradet, papekte hun.

Wearstad mente at en slik konsentrasjon av omsorgsbo-
liger for mennesker med utviklingshemning er et brudd pa
ansvarsreformen. - Fagmiljeene folger med pé hva Kragero
kommune gjor. Dere kan ogsa respektere klagen fra vergene
til beboerne i Eplehagen, sa Unni Werstad, som ba om at
hele saken ble revurdert. Helle Hogner (SV) stottet dette,
og foreslo at saken ble sendt tilbake til bygningsradet, og
at det pa nytt ble vurdert hva de planlagte boligene skal
brukes til.

Men bide bygningsridsleder Trine Jorgensen (V) og
medlem Iver Juel (Frp) signaliserte at bygningsridet bare
ville ta stilling til selve reguleringsplanen, og ikke hvem som
skulle bo i boligene. Kommunestyret vedtok med én stem-
mes overvekt at planen ikke skulle sendes tilbake. Deretter
ble den realitetsbehandlet, og vedtatt mot SVs ene stemme.

Rettsikkerhet

Vi registrerer en generell gkning i antallet saker som har
med rettsikkerhet ved bruk av makt og tvang overfor en-
keltpersoner med utviklingshemning 4 gjore. Det er likevel
ingen indikasjon pa ekt tvangsbruk, men at det er en storre
bevissthet omkring rapportering og vedtak.

Det skriver fylkesmannen i Oslo og Akershus, som har
laget en oversikt over antallet enkeltsaker som var til be-
handling i 2014 i forhold til aret for. Oversikten er lagt ut
pa www.fylkesmannen.no/oslo-og-akershus




Litt av hvert

Ny uferetrygd

Mange hevder feilaktig at de er kommet darligere ut et-
ter trygdereformen. Flere frykter at de kommer dirligere
ut. I en artikkel pA NFUs nettside ser forbundsleder Jens
Petter Gitlesen p4 hvordan endringen i uferetrygd pévir-
ker gkonomien til mennesker med utviklingshemning,
og illustrerer dette med flere eksempler.

Han viser til at NFU har mottatt flere henvendelser
om kraftig reduksjon i trygdeutbetalinger etter at den
nye uferetrygden ble innfert. I mange tilfeller skyldes
reduksjonen et heyt skattetrekk. Det vil si at vedkom-
mende vil f4 mye penger igjen pa skatten. Med den nye
trygden skal skatten betales over 10,5 maneder, mens
den tidligere ble betalt over 11 méneder.

De aller fleste mennesker med utviklingshemning vil
komme litt bedre ut som folge av endringene i ufere-
trygd. For de fleste vil endringene veere sma, skriver Jens
Petter Gitlesen i sin orientering p4 www.nfunorge.org

Barnevernet

Rapporten «Foreldre med kognitive vansker i mete med
barnevernet» presenterer en studie av familier der en eller
begge foreldre har utviklingshemning eller andre kogni-
tive vansker.

Bakgrunn for studien er at kunnskapen om foreldre med
slike utfordringer er svert begrenset. Det vil si: I Norge
finnes det sveert lite og nesten ingen ting av nyere dato.
Internasjonalt derimot har temaet fitt storre oppmerk-
somhet. Den internasjonale litteraturen tyder imidlertid
pa at det er mye uployd mark pi dette feltet og at det
er behov for en heving av kunnskapsgrunnlaget i norsk
sammenheng.

Rapporten er utgitt av NTNU Samfunnsforskning og
kan leses pd www.bit.ly/1zILIco

Bilstenad

Mange mennesker med utviklingshemning og devblin-
de har mistet stotten de tidligere fikk til bil. Regjeringen
har fjernet stotten til de som ikke bruker bil i forbindelse
med jobb eller utdanning.

Leder i Arbeids- og sosialkomiteen pa Stortinget,
Arve Kambe (H), viste i debatten om denne saken nylig
til at det & ha bil i dag er noe som folk selv tar stilling til &
ha. - Vi mener at skal en f3 stotte til 4 ha bil fra staten, s
ber man ha et behov for det enten via en funksjonshem-
ning eller fordi det er et godt tiltak for 4 ta utdanning
eller komme inn i arbeidslivet, mente Kambe.

NFUs argumenter om at det det i dag er mennesker
med utviklingshemning som uten bil hverken vil komme
seg ut i samfunnet eller kan ta seg ut pd egen hind, gjor-
de ikke inntrykk pa stortingsflertallet.

Spesialundervisning

I Oslo vil stadig flere elever ga pa spesialskole. Her er det
ventelister for & komme bort fra normalklassen og inn i
en gruppe eller skole med spesialopplegg. P4 landsbasis
er antallet elever som far spesialundervisning derimot pa
vei nedover.

I hovedstaden har antallet elever som seker seg til
spesialskoler og spesialgrupper okt med 10 prosent pa et
ar. P4 landsbasis er det imidlertid 3000 ferre elever i ar
som far spesialundervisning sammenliknet med toppiret
2011. Et eksempel er Dovre kommune i Oppland der an-
tallet elever med spesialundervisning er halvert pi et ar.

Okningen i Oslo har fitt politikere og skolefolk til &
klo seg i hodet ettersom det de siste drene har vert et
politisk enske 4 f4 andelen ned.

Det stir mer om antallet feerre elever som fir spesial-
undervisning, om ekningen i Oslo og spesielt reduksjo-
nen i Dovre kommune i www.utdanningsnytt.no.

Porsgrunn
Bystyresalen i Porsgrunn var fylt til randen nylig da Ar-

beiderpartiet inviterte til dpent mete med representanter

for funksjonshemmedes organisasjoner i kommunen.

Milet med metet var 4 i innspill pi hvordan kommu-
nen kan bli mer inkluderende pa ulike livsomréider. Det
stir mer om hva som skjedde pd metet pa http://www.

pd.no/Ap_spurte_og_fikk_svar-5-40-3943.html

TT I Oslo

Foreldre med en sterkt funksjonshemmet datter i Oslo
opplever stadig at T'T-leveranderen Samres ved forsin-
kelser endrer tidspunktene for «avtalt henting», og at det
dermed gis inntrykk av at det likevel ikke er forsinkelser.

- Foreldrene er sveert konkrete i sin dokumentasjon, og
jeg har ikke noen grunn til 4 tro at faktaene ikke stem-
mer. I sé fall beskriver dette en triksing med bestillingene
som bidrar til at rapporter/statistikk for méloppnaelse i
forhold til firmaets avtale med Oslo kommune framstir
som mer gunstige enn virkeligheten.

SVs bystyrerepresentant Ivar Johansen som tar saken
opp med byradet, som bes besvare folgende spersmal
overfor bystyret: Anses dette akseptabelt? Foranlediger
dette noen tiltak overfor leveranderen?

Det stir mer om denne saken pi Johansens nettside
www.ivarjohansen.no
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Buttons i to varianter: Tallerken (porselen) kr 100,- kr 150,- -_-l-u-‘

Liten kr 3,-  Stor kr 5,- kr 130,- Boker om veien frem Kursbevis kr. 10,-
til egen bolig

Hodepl .
oaeplasg Svetteband kr 25,- Kursmappe kr 25,- Handlenett kr 30,-

ﬂ Pins kr 25,-

(Maxi-lue — kan brukes pa
mange madter) kr 30,-

N

Klistremerker Krus (porselen) kr 150,- Refleksband kr 25,- Pris per stk. kr 10,-
6 merker per ark kr 6,- (F orelepig utsolgt) 6 stk. kr 50,-

«Fokus péa overganger mellom ulike l h
skoleslag» v

I heftet 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

Pris kr. 150,-
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Butikk

Alle kurshefter 35,- kr per hefte (bortsett fra “Pengene mine”). Porto kommer i tillegg.

N Ay

Hvem jeg er Fra foreldrehjem til Kommunevalg Stortingsval
og hva jeg vil eget hjem (nynorsk)

Veilederhefte til Aktiv i egen NFUs Vi og samfunnet
studieheftet “‘Aktiv i organisasjon prinsipp-program (nynorsk)

egen organisasjon’’

NFU
— en organisasjon

Tillitsvalgt i organi-
sasjonen NFU

I Prhgeng ming

Pengene mine

kr. 75, Veileder til Seksualitet

kurslaerer og samliv

Bestill i dag

Bestilling

Navn

Adresse

Poststed

Du kan ogséd bestille via telefon 22 39 60 50, e-postadresse post@nfunorge.org
eller bruk nettbutikken til NFU p& www.nfunorge.org

Kroppen min
og folelsene mine

Norsk Forbund

for Utviklingshemmede
Svarsending 1225
0090 Oslo
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MESTRINGS- OG

L£rINGsSENTERET  Ferie, fritid og kulturtilbud

VI BYR PA EN OPPLEVELSESRIK FERIE!  www.mlsenteret.no

VERDAL

Du betaler 850,- pr. dggn. Samme pris for ledsager. Dette dekker alle e LEVANGER
R o " rondheimsfjorden
oppholdsutgifter og aktiviteter. Har du spgrsmal? Kontakt ML-senteret:

TIf. 902 90 045 E-post: asleemlIsenteret.no

E6|
Vi henter pd flyplass (Trondheim Varnes) eller togstasjon (Levanger) g e

LSz HJELPEMIDLER A/S

MULTIKJELKE brukes sommer og
vinter, som piggekjelke , pulk,
sparkstgtting, joggevognog fjellgeit

EXPLORER handsykkel , her med vinterkit
.kan ogsa leveres med hjelpemotor

ALURASER KORT OG LANG TYPE

BERKELBIKE, sykle med ben og armer =
dobbel kraft. Som sykkel eller front til
rullestol

45
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BPA star for muligheten til & definere sin egen hverdag. Til & ta styring og delta
aktivt i samfunnet. Borgerstyrt personlig assistanse er verktgyet som bidrar til
at funksjonshemmede med assistansebehov kan leve frie og selvstendige liv,
og selv ta ansvaret for sin egen tilvaerelse.

Ulobas BPA handler ikke om pleie og omsorg, men om a ta kontrollen over
sitt eget liv. Det er gjennom full likestilling og mulighet for deltakelse
pa alle samfunnsomrader at hverdagen far mening.

BPA star for muligheten til 3 leve livet. Helt og fullt.

INDEPENDENT LIVING | NORGE LR OM ULOBAS BPA PA BPA.ULOBA.NO



Kontakt oss

-

Forbundsleder

Jens Petter Gitlesen
41101342
jpg@nfunorge.org

Nestleder

Bjug Ringstad
61172800/91818700
bjug@ringstad.no

~

Frid Oline Tellefsen Svineng

90936156
fotsvineng@hotmail.no

Eirik Dahl
9508 03 27
eirik.dahl.61@gmail.com

Oscar Eide
561431 58/90049110
oe@coastcenterbase.no

Anne Jorun @kland
5341 6484/41500253
annejorun35@hotmail.com

Lillian Sundsdal
3716 4137 /480500 55
lilliansu56@gmail.com

.

J

Nasjonalt

Norsk Forbund for
Utviklingshemmede
Pb 8954 Youngstorget
0028 Oslo

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

www.nfunorge.org

Bankgiro: 8200.01.93417

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
64926253/908393 80
tovebritt@tusker.no

NFU @stfold regionlag
v/Anita Lyngmo
Skonnertveien 3

1659 TORP

Mob 994 37 643
anitalyng@hotmail.com

NFU Hedmark fylkeslag
v/Torill Vagstad

Dagfinn Grenosetsvei 39
2707 ELVERUM

Mob 402 88 307
torill.vagstad@gmail.com

NFU Oppland Fylkeslag
v/Staale Stampelokken
Hagehaugveien 2 A
2613 LILLEHAMMER
61257317/9569 44 52
stastamp@gmail.com

NFU Buskerud Fylkeslag
v/Inger Tronrud

@vre Nordbergsv. 2

3514 HONEFOSS
32125254/92227275
itronru@online.no

NFU Vestfold Fylkeslag
Pb 14

3276 SVARSTAD

9202 89 38
nfu.vf@online.no

NFU Telemark Fylkeslag
v/Olav Haugerud
Lokkebergveien 3

3946 Porsgrunn
35559069/90 63 65 08
olav.haug@hotmail.com

NFU Aust-Agder Fylkeslag
v/Anne-Lise Loite
Kobbervg. 1

4820 Froland
37037132/92025770
aafnfu@gmail.com

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

4613 KRISTIANSAND
38030014/91794176
jjohannessen@xstratanickel.no

NFU Rogaland Fylkeslag
Steperigt. 34

4014 STAVANGER
51891550
post@nfu-rogaland.no

NFU Hordaland Fylkeslag
v/Geir Tore Sereide
Havnahagen 19

5419 FITJAR

91845574
geir.t.soreide@haugnett.no

NFU Sogn og Fjordane
v/Bente Underthun

Furelia 21

6823 SANDANE

570202 42/97 716912
bente.underthun@enivest.net

NFU Mogre og Romsdal Fylkeslag
4017 Moa

6048 ALESUND
70151030/46 9108 40
mrfylkeslag@nfunorge.org

NFU Ser-Trondelag Fylkeslag
v/Frode Stremman
Njardarvollen 9

7032 TRONDHEIM
73935622/9016 1453
frostroe@online.no

NFU Nord-Trandelag Fylkeslag
v/Snorre Ness

Postboks 183

7801 NAMSOS

7421 2308/90516966
snorre.ness@hint.no

NFU Nordland Fylkeslag
Postboks 843

8001 BOD®@

7552 4048 /9172 47 08
nfu-nord@online.no

NFU Troms fylkeslag
v/Anne Mari Bakken
Dalnes

9475 BORKENES
Mob 916 98 512
anne.bakken@hih.no

NFU Finnmark fylkeslag
v/Sigrid Sandbu
Mostadfeltet

9925 SVANVIK
41526509
sigrid-su@hotmail.com
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Festivalen med inkluderingsprofil

Tom André Seter (til venstre), Marius Kristian-
sen og Kjell Grinden.

en arlige Morodalsfestivalen i Nord-
Odal har ni facebook-venner i over
50 land. Hvert 4r kommer det flere buss-
laster med festivaldeltakere fra inn og
utland. I 4r kan publikum glede seg til
et variert program med ulike musikalske

sjangre, en tydelig inkluderende profil og
bade norske og internasjonale stjerner pa
programmet.

De tre arrangerene Kjell Grinden,
Marius Kristiansen og Tom Andre Sater
informerte om festivalen pd NFUs leder-
samling nylig. De understreket sin glede
over 4 ha fatt NFU som samarbeidspart-
ner, og at Helena Wilberg i NFU Oslo
fylkeslag nylig gikk inn i festivalstyret som
na teller 10 helirsentusiaster.

Arets festival gar av stabelen 12. og 13.
juni. Et nytt trekkplaster blir Moro-foto
som er en «avlegger» av den spanske klub-
ben for fotografer med utviklingshemning
som hadde utstilling i tilknytning til fes-
tivalen i fjor. Odal fotoklubb ble inspirert
av sine spanske «kolleger» og har etablert
et liknende tilbud. Odelingene med utvi-
klingshemning, ever seg ni pi portretter
som legges ut fortlepende pi klubbens
facebook-side. Disse vil bli presentert pa

en utstilling ved arets festival.

Det hele starter som vanlig med fore-
drag pa festivalomradets pub kvelden for,
der tidligere statsminister Kare Willoch
og naverende fylkesmann i Hedmark,
Sigbjern Johnsen, skal ha en samtale om
inkludering. Dagen derpi skal Angelina,
Plumbo, Jenny Jensen og Samspillsbandet
i ilden i tillegg til det fantastiske neder-
landske blues- og rockebandet United
by Music, som tar turen tilbake til Nord-
Odal etter suksessen i fjor.

De tre arranggrene understreket ellers
sin glede over initiativet som NFUs for-
bundsleder Jens Petter Gitlesen tok over-
for lederen av Stortingets kulturkomité i
fjor der de fikk informere om festivalen.
Det resulterte i en bevilgning pd 100 000
kroner!
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ADVOKATFIRMAET

HESTENES o DRAMER Son AS

Wi har bred erfaring i saker som gjelder utwiklingshemmede:
omsargstjenester (praktisk bistand, BPA, stettekontakt, omsorgslenn, avlastning, "tvangsfhytting™)

helsetjznaster

trygdeytelser (grunnstanad, hjslpestenad, uferepensjon, stenad fil bil)

bame

og skole (spesialpedagogisk hjislp og spesialundervisning )

vergemal, ane of testament, erstatming, arbeid og dagfilbud

wwnwt hestenesdramer.no

Vi tar oppdrag over hele landet. Ta gjeme kontakt! Ingen kostnader fer vi eventuslt har avialt oppdrag.

Advokat Kristin Kramas
kristin_kramaas@hestenesdramer.no
fii: 481 85 111

Advokat Petter Kramas

peiter kramaas@hestenesdramer.no

fif: B01 37 450




