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“Mulighetenes

samfunn”

”Norge er mulighetenes sam-
funn”. Det sa Hans Majestet
Kongen i trontalen ved apningen
av det 152. Storting nylig.

Han sa videre: "Menneskene er
var viktigste ressurs”.

Jeg er sikker pa at Hans Majestet
mener det.

Derfor ma NFU fa mulighet til a
fortsette sitt viktige arbeid — som
er a veere padriver for at nettopp
Norge skal vare mulighetenes
samfunn for mennesker med ut-
viklingshemning.

Jeg gnsker NFU til lykke med
40-ars jubileet!

Kulturhelg

VIBEKE SEIM-HAUGEN
GENERALSEKRETAR

NFU Meare og Romsdal arrangerte andre helgen i september tradis-
jonen tro sitt arlige kjempearrangement "“Kulturhelga” i Molde. | ar
hadde det meldt seg hele 190 deltakere — som er rekord.

Avisen Romsdal Budstikke laget en omfattende reportasje som illu-
strerer det fantastisk varierte aktivitetstilbudet de mange deltakerne
kunne veere med pa. Interesserte kan lese mer pa www.rbnett.no

Kulturleir

NFU Akershus fylkeslag har
lagt ut en rapport som be-
skriver det som skjedde pa

kulturleiren i Trysil, som ble
arrangert tidligere i ar, pa
www.nfunorge.org/akershus
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Videreutdanning

Hagskolen i Bergen har sendt brosjyrer til alle
kommuner om en desentralisert videreutdanning
for de som organiserer og veileder stettekontakter,
avlastere og frivillige. Studiet vil bli tilbudt i Bergen,
Arendal og Tromsg fra 21. januar 2008. Sosial- og
helsedirektoratet gir statte slik at studiet er gratis.
Seknadsfrist er 15. november.

Interesserte kan lese mer pa
www.samordningsradet.no

Utfordringer

P& dagsorden igjen

Portrettet

Vi ma blandes!

Fra teppefall til velsignelse

Valg og utviklingshemmede

TV Glad
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Brev til en baby
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Prinsippsak i stampe

Farger fra hjertet

Antidiskriminering

Arbeids- og inkluderingsdepartementet foreslar
a innfere en aktivitets- og rapporteringsplikt i ny
diskriminerings- og tilgjengelighetslov.

Interesserte kan lese mer pa NFUs nettsider
www.nfunorge.org

Kulturstipend

Sangerne i koret "Festivo” i Stord har fatt
kommunens kulturstipend pa 30 000 kroner.
Vi gratulerer!




Tossebro advarer

Adresseavisen har fulgt opp den kritiske reportasjen i Samfunn for alle
3/07 om prosjektet til Trondheim kommune “Bedre tjenester for ut-
viklingshemmede". Det gdr blant annet ut pa at sma bofellesskap skal
avvikles til fordel for starre med vekt pa felles tjenester.

| en kommentar til avisen advarer professor Jan Tessebro ved Institutt
for sosialt arbeid og helsevitenskap ved NTNU mot denne utviklingen.
Han oppfordrer Trondheim kommune til 3 veere sveert forsiktig med a
gjeninnfere institusjoner for mennesker med utviklingshemning. Tasse-
bro har fulgt ansvarsreformen tett som forsker i mange ar. Han mener
Trondheim kommune nd bruker tre svaert tynne argumenter nar de oker
antallet beboere i bofellesskapene.

- Det handler for det farste om pris. | USA, England og Australia er

det gjort studier som viser at det er sveert fa stordriftsfordeler nar det
gjelder denne gruppen. Fortjenesten ser ut til kun a veere knyttet til
bruken av nattevakt. Overstiger derimot antallet beboere fire og fem,
spises stordriftsfordelen opp. Kommunen vil gi tjenester til flere, uten at
det koster mer, men jeg tror ikke starre boenheter vil bli noe rimeligere,
sier Tassebro til Adresseavisen. Han tror heller ikke pa kommunens
argument om ensomhet blant beboerne.

Trondheim kommune
vil flytte tre menn som
har bodd i bofellesska-
pet i/‘fsvangveien il7
dar — mot deres vilje

Toget

"Toget, en reise pa skinner” er
en kort, men spennende og lett-
lest introduksjon pa bokmal om
togets historie i Norge. Forfat-
teren Jan Helge @stlund skriver
om utviklingen fra starten. Det
skjedde i 1854. Da ble jernbane-
strekningen mellom Eidsvoll og
Kristiania, Hovedbanen, apnet.
Siden skulle det bli jernbane-
trasé ut mot alle landsdelene.

Mye faktastoff er utskilt i egne
bokser. Flere jernbanestasjoner
er omtalt i tillegg til noen tog-
typer. Boka er gjennomillustrert
med fotografier og fargede
sider. Den er nylig kommet ut
pa Kolltopp forlag, er pa 96
sider og er utgitt med statte fra
“Leser saker bok”.

ISBN er 8299381088.

En flott gave til
toginteresserte!

PERS

RESORT

OPPLEVELSESHOTELLET I HIERTET AV HALLINGDAL
Norges stgrste helirs badepark

www.pers.no Tel. 07377

Toyota Hadeland

Roa, tif. 61 32 47 70 www.toyotabil.no

Nexans

Nexans Norway AS

- din varmekabel leverandor
WWw.nexans.no




Forbundslederen har ordet

Til lykke med jubileet!

I ar er det 40 ar siden Norsk Forbund
for Psykisk Utviklingshemmede,
NFPU, ble stiftet. Mennesker med ut-
viklingshemning var den siste gruppen
mennesker med nedsatt funksjonsevne
som fikk sin egen interesseorganisasjon
i Norge. Vi har oppnadd mye — som
for eksempel skolereformen pé 70-tall-
et og vedtaket om avvikling av institu-
sjonsomsorgen pa 80-tallet.

Likevel — etter 40 ar er det fortsatt
nedvendig 4 rette sokelyset pa leve-
kdrene til mennesker med utviklings-
hemning her i landet. Det ble gjort
pa konferansen ”Aktiv deltakelse”,
arrangert av Statens rad for funksjons-
hemmede pa vegne av regjeringen
nylig. NFU markerte seg positivt bade
med innlegg fra talestolen og stor
aktivitet i debatten.

For konferansen hadde Sosial- og
helsedirektoratet utarbeidet statusrap-
porten "Vi vil, vi vil, men far vi det
til?”. Til tross for de dystre budskapene
som ble formidlet, var konferansen
preget av optimisme. Det ble tatt til
orde bade for 4 sette ned et utvalg som
skal utarbeide en handlingsplan for

utvikling av tjenestene til mennesker

med utviklingshemning og 4 ta i bruk
verktoyet Individuell plan som det
verktoyet det kan vere, for 4 bedre
forholdene pa kort sikt. Na venter vi
pa oppsummeringen fra Statens rad for
funksjonshemmede. Jeg hiper vi kan
jobbe sammen framover for & bedre
levekérene.

Et av de omradene der levekarene til
mennesker med utviklingshemning
avviker mest fra resten av befolkning-
en, gjelder bolig. Dette til tross for at
boligstandarden er radikalt forbedret
de siste 16 drene. Det sies at omradet
bolig ble reformens vinner. P herings-
konferansen presenterte forsker Ivar
Brevik fra NIBR (Norsk Institutt for
By- og Regionsforskning) rapporten
”Bo og tjenestesituasjonen ti ar etter
reformen”. Den viser at kommunene
pa nytt bygger opp institusjons-
liknende ghettoer.

Dette ble stottet i flere innlegg fra
salen. Stadig flere mennesker med
utviklingshemning bor i bokomplekser
der det bare bor andre med utviklings-
hemning. NFU fir daglig rapporter
om at tjenestene ikke organiseres og
ytes individuelt, men til gruppen. Eller

for 4 sitere nylig avdede Ole Petter
Lossius, som ledet utvalget som i sin
tid foreslo avviklingen av HVPU: "For-
skjellen pa en institusjon og et hjem
eller bolig ligger i hvor betjeningen er
lagt. Er betjeningen knyttet til et hus,
er det en institusjon. Er betjeningen
knyttet til personen, er det ikke snakk
om noen institusjon” ("Var Rett” nr.
2-90). Alt for ofte ser vi at tjenestene
blir knyttet til boligen. Kommunene
bygger altsa pa nytt opp en institu-
sjonsomsorg.

Vart 40-ars jubileum vil bli markert pa
NFUs konferanse ”Veier til egen bolig”
12. og 13. november. Vi har valgt &
ikke utgi noen egen jubileumsbok
denne gangen. En del av innholdet i
denne utgaven av "Samfunn for alle”
er imidlertid utarbeidet med tanke

pa utviklingen de siste fire tidrene.
Spalteplassen tillater ikke si mange
temaer, si mye historisk faktastoff,
oversikt over grunnleggerne og med-
lemmer av landsstyret og andre utvalg
opp gjennom drene osv. som en bok
gir rom for. Det far vente til 50-drs
jubileet!

HELENE HOLAND
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Fremtids-optimist |

med.

AV BITTEN MUNTHE-KAAS

- Jeg ser optimistisk pa framtiden.
Myndighetene har igjen satt utviklings-
hemmedes livssituasjon pa dagsorden
med den store horingskonferansen i
Oslo nylig. NFU stér nd overfor en
stor utfordring slik at denne fokuserin-

gen ikke bare blir et blaff.

Forbundsleder Helene Holand vil ni
bruke heringsrapporten og det som
kom fram pa den landsdekkende kon-
feransen for alt det er verdt. - Vi skal
na alliere oss med forskningsmiljeene
for 4 fi oppdatert kunnskapene om ut-
viklingshemmedes levekir ytterligere.
Det blir ogsa viktig at vi allierer oss
med de ansattes organisasjoner. For nd

Etter konferansen om livssituasjonen til utviklings-
hemmede er forbundslederen i NFU optimistisk.
Men det er mange saker NFU fortsatt ma arbeide

Mennesker med utviklingshemning ma fa ekonomisk
statte for utgifter med ledsager i ferie og fritid.

t
/4

Utviklingshemmede ma for eksempel slippe & mate
mellom tyve og tredve personer som skal hjelpe dem
i hjemmene deres. De kan selv eller sammen med
noen i familien bestemme hvem som skal hjelpe.

er det om & gjore at vi er flere som drar
lasset sammen.

Vi ensker 4 gi i en god dialog med FO
om arbeidstidsordningen, og vil ogsa ta
kontakt med Fagforbundet. I 2007 ma
det bli en endelig slutt pa at mennesker
med utviklingshemning fir tjenester

pa en mite som gjor at den enkelte

mi forholde seg til mellom tyve og
tredve personer. Det holder ikke &
gjenta dette kravet i festtalene lenger.
All erfaring bade fra brukerne selv, fra
parerende og ansatte viser at bruk av
langturnuser er et gode for alle parter.
De kommunene som erfarer hvordan
langturnusordningen fungerer, bruker
den na som et positivt argument i sin
rekruttering av nye medarbeidere.

Helene Holand synes ellers at opp-
lzeringen til mennesker med utviklings-
hemning er for darlig. Norge ma ar-
beide mer med a inkludere dem i
vanlige skoler, sier hun.

Arbeidstilbudet de far er ogsa darlig. De har ufere-
pensjon og far liten lenn for arbeidet de gjer.

Na prever noen arbeidsgivere en ny ordning. De far
en fast pengesum av myndighetene for a ansette
mennesker med utviklingshemning pa vanlig mate.
Da far arbeidstakere med utviklingshemning skikkelig
lonn og rett til sykepenger og pensjonspoeng.

Parallelt med dette jobber NFU videre
for & fa en sterkere rettighetsfesting av
ordningen med brukerstyrt personlig
assistanse, som har vist seg 4 vare en
sveert gunstig og fleksibel ordning pa
tjenestemottakernes premisser.

Holand er for ovrig svart glad for at
NFU tidligere i ar fikk gehor for sitt
krav overfor Stortinget om at foreldre
med stort omsorgsansvar ma sikres
okonomisk i en overgangsfase nér deres
familiemedlem med utviklingshem-
ning der. - Vi skal felge opp denne
saken slik at de nedvendige lover og
regelendringer kommer pa plass. Det
akutte gkonomiske uforet foreldre na
opplever, representerer en voldsom
belastning som kommer pa toppen av



sorgen over en sgnn eller datter som
ikke lever lenger. Dette er uverdig i et
velferdssamfunn.

Kartleggingsprogrammer

Holand er dessuten optimist med
tanke pd arbeidet som nd er i gang
med 4 fi gode kartleggingsprogram-
mer som ivaretar behovet for tjenester
som mennesker med utviklingshem-
ning har. - Verktgyet IPLOS som
kommunene bruker i dag, neglisjerer
bade menneskeverdet og den enkeltes
integritet. NFU er blant de mange or-
ganisasjonene for funksjonshemmede
som har tatt sterk avstand fra det. Vi
har deltatt pa arbeidsmeter med Sosial-
og helsedirektoratet der sprakbruken i
IPLOS-registreringen og veilederen er
i ferd med 4 bli revidert. NFU er ogsa
med i arbeidet som nd pagar for a vide-
reutvikle IPLOS slik at registreringen
skal ivareta den enkeltes integritet. Det
er betryggende at Gallup skal evaluere
det reviderte kartleggingsprogrammet.
Vi har tatt kontakt med Kommunenes
Sentralforbund for 4 f endret pa
sprakbruk, formuleringer og hvilke
medarbeidere som skal gjennomfere
en brukerundersekelse blant tjeneste-
mottakere med utviklingshemning.

Vi kommuniserer nd godt med KS for
& unngd de problemene som IPLOS
skapte.

Ferie og fritid
En annen grunn til vir forbundsleders
framtidsoptimisme handler om at det

nd endelig ser ut til at myndighetene
vil gjore noe for 4 redusere de uaksep-
table ekstra utgiftene mennesker med
utviklingshemning har i forbindelse
med ferie og fritid. Holand roser stor-
tingsrepresentant Lise Christoffersen
(Ap), som har kjempet fram en til-
skuddsordning som etter alle solemer-
ker kommer inn pa neste érs statsbud-
sjett, - Vi vil ha en statlig tilskuddsord-
ing som dekker reise og opphold for
ledsager etter en individuell vurdering
— slik det skjer for eksempel med

grunnstgnad.

Det gjenstar riktignok a se hvor stor
del av de ekstra utgiftene som blir
dekket. I dag har mennesker med
utviklingshemning rett til tjenester i
den kommunen der de oppholder seg.
Problemet er at de er avhengig av 4 ha
kjente tjenesteytere rundt seg, og kan
derfor ikke nyttiggjore seg tjenester

fra fremmede miljoarbeidere der de er
pa ferie. Konsekvensen er at de fleste
utviklingshemmede som bor sammen,
enten ma reise pa ferie i samlet flokk
eller de kommer ikke pa ferie i det hele
tatt. De som har brukerstyrt personlig
assistanse og tjenesteytere som job-
ber i langturnus slipper heldigvis det.
Det er utrolig at vi ikke har fitt en slik
tilskuddsordning for lenge siden. Det
gjenstdr & se hvem som far den og hvor
stor del av de ekstra utgiftene som blir
dekket. Vi vil uansett ikke gi oss for
det kommer en tilskuddsordning som
gjor at mennesker med utviklings-
hemning kan reise pa ferie — som alle
andre.

FN-konvensjonen

Holand ser utviklingshemmedes mang-
lende muligheter for & dra pé ferie
som et av mange eksempler pa den
diskrimineringen som skjer her i lan-
det i dag. - Nar Norge ratifiserer FN-
konvensjonen for funksjonshemmede,
blir det politisk umulig 4 frata funk-
sjonshemmede vedtatte rettigheter.
Denne konvensjonen vil ogsd tvinge
fram andre lovendringer. Det gjelder
for eksempel antidiskrimineringsloven
og ny vergemalslov som NFU har et-
terlyst lenge og som md komme na.
Men fortsatt gjenstar det 4 se om vi fir
forslaget til forstnevnte basert pa Syse-
utvalgets innstilling innen utgangen av

2007. Dagens vergemalslov er klart i
strid med konvensjonen ettersom den
ikke gir den enkelte reelle valgmulighe-
ter, men tvert imot apner for mulighe-
ten til 4 umyndiggjore mennesker og ta
avgjorelser pa vegne av dem. Etter 4 ha
blitt konfrontert av NFU har imidler-
tid justisministeren vart ute i media og
lovet at forslaget til en ny vergemalslov
vil foreligge i 2008.

Forbundslederen minner samtidig

om FN-konvensjonens artikkel om
funksjonshemmedes rett til 4 leve
selvstendig i sitt lokalsamfunn. -
Tvangsflytting og samlokaliseringen
som ni skjer over det ganske land er
derfor ogsi et brudd pa dagens norske
lovverk. Nar Norge na skal ratifisere
konvensjonen, vil det fore til viktige
endringer for utviklingshemmede
framover. Vi vil ogsd arbeide for at
NFU endelig skal fa den anerkjen-
nelsen vi lenge har etterlyst av de sveert
viktige tjenestene som gis av vare to
juridiske radgivere i form av statlig
finansiering p4 lik linje med for eksem-
pel Jussbuss og FFOs rettighetssenter.
Denne tjenesten er med pa 4 forhindre
at mange saker havner i retten. Det er
svert viktig at vi greier & opprettholde
dette lavterskeltilbudet — som na fi-
nansieres via forbundets ordinzre drift.
Jeg kan ikke se hvordan staten fortsatt
kan unnlate 4 finansiere det, presiserer

Helene Holand.

Et sorgens kapittel

Holands generelle framtidsoptimisme
gjor seg likevel ikke gjeldende pa alle
livsomrader. - Dagens tilbud om opp-
leering til mennesker med utviklings-
hemning karakteriserer hun som et sor-
gens kapittel — med tanke pa at det nd
er 32 ar siden oppleringsloven ble ved-
tatt. Var forbundsleder viser til at det i
dag gir flere elever med utviklingshem-
ning pa spesialskoler her i landet enn
for de statlige spesialskolene ble ned-
lagt. Disse kalles riktignok for forster-
kede skoler eller liknende og ikke for
spesialskoler — men det er i realiteten
som det sistnevnte de fungerer. Mens
resten av verden jobber med 4 skape
inkludering av blant annet barn med
utviklingshemning i ordinzr skole, er
Norge, som i sin tid var et foregangs-
land med en felles oppleringslov, i ferd
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med & gi med ryggen inn i framtiden
pa dette omradet. Utviklingen her til
lands er enda mer absurd med tanke pa
at vi nd er i ferd med 4 fa pa plass en
FN-konvensjon som sier at elever har
rett til & veere inkludert pa skolen i sitt
nermilje.

NFU sprer for gvrig informasjon om
det uholdbare oppleringstilbudet

der vi kan, fortsetter Holand. Som
samtidig viser til at Inclusion Europe
skal rette sokelyset mot inkluderende
opplering pa sin arlige konferanse som
arrangeres i Wien til neste ar. Da haper
NFU at Utdanningsdepartementet

vil kjenne sin besekelsestid og bevilge
penger til en stor norsk delegasjon.

Arbeid

Holand er ogsa misforngyd med ar-
beidstilbudet til mennesker med utvi-
klingshemning — til tross for statistik-
kene som viser at de fleste har en eller
annen form for sysselsettingstilbud.

- Problemet er at deres faktiske arbeids-
evne ikke blir vurdert. I stedet sluses

- Vi gir oss aldri i kampen for utviklingshemmedes
levekdr, forsikrer Helene Holand.

de over i uferepensjon og systemer
med héplese lonnsforhold og demoti-
verende oppgaver. Dette i motsetning
til de fleste andre — som det blir tilret-
telagt for.

Det er derfor et lyspunke at det fra
2007 ble satt i gang en proveordning
med tidsubegrenset lonnstilskudd.
Det betyr at arbeidsgiver kan fi

et permanent lennstilskudd for

4 ansette en arbeidstaker med
utviklingshemning pa ordinare vilkar.
Planen er 4 gjore ordningen permanent
i 2008. NFU nasjonalt vil folge dette
arbeidet med arguseyne ettersom

det vil bety at arbeidstakerne vil fi
skikkelig lonn, rett til sykepenger

og anledning til 4 opparbeide
pensjonspoeng.

Holand tror at mennesker med utvi-
klingshemning er blitt offer for at an-
dre uferepensjonister har fict AFP og
andre muligheter for 4 tjene litt penger
i tillegg til trygden. - Dermed er de

kommet inn i samme system uten at

Y

noen egentlig har tenkt over det.

Solidaritetsarbeidet

NFU bruker i dag tre arsverk i sitt soli-
daritetsarbeid for & hjelpe sesterorgani-
sasjoner i den tredje verden med orga-
nisasjonsutviklingsprosjekter. Vi jobber
blant annet med nettverksbygging
mellom organisasjoner for utviklings-
hemmede i Sorest-Afrika. Milet er
samtidig ogsd 4 fa dem til 4 finne alter-
native tilleggsprosjekter som finansieres
av andre enn NFU og mot Inclusion
Africa, slik at de blir en del av det
globale nettverket. N4 tar vi ogsé for
forste gang med afrikanere med utvi-
klingshemning i Zimbabwe, Zanzibar,
Tanzania, Zambia og Lesotho i arbei-
det med 4 lage en avlegger av forbun-
dets prosjekt i Norge — "Aktiv i egen

organisasjon”.

- Hvordan blir dette arbeidet mott blant
NFUs samarbeidspartnere i Afrika?

- I likhet med nordmenn som folger
prosjektet her i landet blir ogsa afrika-



nere svert overrasket over hvor ressurs-
sterke og reflekterte deltakerne med
utviklingshemning er. Pi motet i det
afrikanske nettverket i september i ar
ble det for gvrig enighet om 4 satse pa
4 fi med medlemmer med utviklings-
hemning fra alle medlemsorganisasjo-
nene i 2008. Det skal ogsa utvikles et
eget kursopplegg i samarbeid mellom
det afrikanske nettverket, NFU og
Inclusion International. Det er ogsd
svert gledelig at var nasjonale ”Aktiv i
egen organisasjon”-gruppe er blitt tatt
opp som medlem i EPSA — som er for-
kortelse for European Platform for Self
Advocates.

Rekruttering

P4 spersmal om hvordan det stér til
med rekrutteringen av nye medlem-
mer til NFU i jubileumséret, svarer
Holand at det stadig er flere unge med
utviklingshemning som melder seg

inn nd. - Den viktigste drsaken er nok
at tilbudene i kommunene er blitt si
radikalt mye darligere enn for fa ar
siden. Forbundets profileringssatsing,
bedre nettsider og mer oppmerksom-
het i media gjor nok ogsa sitt til at flere
blir oppmerksom pa de fordelene det
innebarer 4 veere medlem av NFU.
Det utadrettede arbeidet er for gvrig et
omrade vi fortsatt vil satse tungt pé i
tiden framover.

Okonomien

Vir forbundsleder er samtidig bekym-
ret for organisasjonens pkonomi som
er blitt gradvis dérligere til tross for
medlemsgkningen. - Fortsatt hersker
det stor usikkerhet omkring hvilken
kompensasjon bade NFU og de andre
interesseorganisasjonene vil fa for de
tapte spillinntektene. Tilskuddet fra
Sosial- og helsedirektoratet er ogsa
redusert fordi det blir stadig flere orga-

NFU 40r (

ene som ikke gker i takt med antallet
tilskuddsberettigede. Konsekvensen
for oss er uansett nedbemanning, som
blant annet innebzrer at vi ikke fir er-
stattet medarbeidere som tar permisjon
eller slutter, sier Helene Holand.

Privilegiet
- Blir du aldyi sliten av é kjempe alle
kampene som NFU bhele tiden stir over-

for?

- Privilegiet det er 4 fa lov til & jobbe
for mennesker med utviklingshemning
gjor at vi uansett aldri kommer til 4 gi
oss, forsikrer Helene Holand.

HUMANFOND

Ansvarsbegrensning

Norsk forbund for utviklingshemmede i
samarbeid med

Banco Humanfond

2%

TIL NFU OG RESTEN TIL DEG!

BANGO”

eller vapen.

Historisk svkastning er ingen garanti lor lremitidig avkastning, Fremiidig avkastning vil blant annet avhenge av markedsutviklingen, forvalters dyltighet, fondets risiko, samt

kostnader ved tegning, forvaltning og innlesning. Avkastningen kan bli negativ som folge av kurstap. Vahstakursendringer wl plvirke verdien pd fondet, dersom under-

liggende investeringer er foretatt | annen valuta enn det som fondet er notert |, Selskapet er ikke ansvarfig for eventuelle skader eller feil som beror pd hendelser utenfor

selskapets kontroll, Materialet kan vaere dehvis eller helt basert pa informasjon fra tredjepart. Vi anser denne informasjonen som pafitelig,. men det kan ikke garanteres

at denne informasjonen er kommekt eller komplett. Innholdet i dette materialet er gyldig for den dato som er oppgitt. Materialet skal kun brukes av den som er patenkt
Qeﬂ:,ngshl ikke videreformidles, reproduseres eller helt eller delvis kopieres for noe formdl uten samitykke fra ABN AMRO.

Kunder i Banco Humanfond tildeler arlig NFU 2 % av
forvaltningskapitalen. Med andre ord, for hver 100-lapp du
har i markedsverdi, gar 2 kroner til NFU.

Motivasjonen for & spare i fond er selvielgelig 4 fa god
avkastning pa sparepengene. Likevel vet vi at mange leter
etter et fond som tar heyde for om selskapene benytter
bamearbeid, bryter menneskerettighetene og tar miljernes-
sige hensyn. Likeledes investerer ikke fondet i selskap som
tiener penger pd produksjon av alkohal, tobakk, pormografi

Banco Humanfonds etiske investeringsprofil bygger pé
internasjonale avtaler fastsatt av FN og danner grunnlaget for
hwilke selskaper fondet kan investere i. Neermere detaljer om
det internasjonale regelverket fastsatt av FN er grundig
dokumnentert og definert i brosjyren “Etiske plasseringsregler
for Banco”. Brosjyren kan du lese pé vére internettsider
www.assetabnamro.no

For mer informasjon om hvordan du kan stette NFU,
vére etiske kriterier, eller hvardan du kan bli kunde,
fing kundesenteret pd 22 00 51 01 eller besek oss pa
wwaw.asset.abnamro.no

~
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Refleksjoner

over et utgangspunkt

| et forsgk pa a si noe om utgangspunktet for den organisasjonen som na runder 40 ar, er det fullt mulig a ga seg
vill. Det dreier seg om overlevering av stoff, muntlig og skriftlig, og kildene er mange og innbyrdes ulike.

AV ANNE MARGRETHE BRANDT

Den tidlige historien bygger pd gamle
forbundsdokumenter, supplert med
brev og samtaler med noen av dem
som var mest involvert, men ogsi pa
beker og oppslag i aviser og tidsskrifter
lenger tilbake i tid. Det er alt sammen
stoff formidlet gjennom noe eller noen,
en prosess som aldri kan bli det vi tra-
disjonelt forstir som neytral. Det er en
illusjon 4 tro at en slik formidlingspro-
sess ikke gjor noe med stoffet pd veien.
Dette ma derfor oppfattes som et for-
sok pa a dele noen refleksjoner over et
utgangspunkt med flere, men uten 4
gjore krav pa 4 presentere den hele og
fulle "sannhet”.

Rettigheter

Rettighetstanken — prinsippet om
psykisk utviklingshemmede men-
neskers grunnleggende rettigheter pa
linje med andre samfunnsborgeres

— var den barende idé i den organisa-
sjonen som ble dannet i 1967 under
navnet Norsk Forbund for Psykisk
Utviklingshemmede. Om vi gnsker &
finne utgangspunktet for den bevegel-
sen som NFPU ble et konkret uttrykk
for, er tanken om rettigheter og sam-
funnsansvar og spersmél om opini-
onspavirkning de viktigste ledetrader.

Det er selvsagt at ideen om rettighe-
ter for psykisk utviklingshemmede
medborgere ikke ble unnfanget i
forbindelse med stiftelsen av NFPU
i 1967. Heller ikke er tanken om ret-
tigheter for psykisk utviklingshem-

Anne Margrethe Brandt.
Foto:Bitten Munthe-Kaas

mede mennesker uten sammenheng
med en lang kamp for sa vel generelle
menneskerettigheter som mer spesielle
borgerrettigheter. Det er ogsa tydelig
at det skjer en utvikling internasjonalt
etter 2. verdenskrig i retning av kamp
mot diskriminering og intoleranse.
Likevel er det klart at en poengtering
av nettopp psykisk utviklingshemmede
menneskers prinsipielle rettigheter var
av forholdsvis ny dato — bade nasjonalt
og internasjonalt. Dette kan blant an-
net ha sammenheng med de generelle
holdninger som har preget synet pa og
forholdet til psykisk utviklingshem-
mede mennesker til ulike tider.

Samfunnets syn

Det har fra mange hold vart antydet
en utvikling i flere faser i synet pa psy-
kisk utviklingshemmede mennesker.

Forsok pa 4 se en utvikling over tid pa
en mer skjematisk méte representerer
nedvendigvis alltid en grov forenkling.
Det kan likevel vere nyttig ved en slik
oversikt & vise hvordan synet pé psy-
kisk utviklingshemmede mennesker
gradvis har forandret seg:

1. Psykisk utviklingshemmede per-
soner er primitive vesener — en
slags ikke-mennesker. Det folkelige
uttrykket "bytting” er pd mange
méter knyttet til et slikt syn, likesa
begrepet "arvesynd”.

2. Dsykisk utviklingshemmede per-
soner er farlige. Andre mennesker
mé beskyttes og psykisk utviklings-
hemmede personer derfor stenges
inne, bevoktes og kontrolleres.

3. Psykisk utviklingshemmede per-

soner er syke, svake og ynkelige.
En oppfatning av dem som

barn hele livet er fremtredende.
Beskyttelsestanken er fortsatt sen-
tral, nd er det imidlertid de psykisk
utviklingshemmede som skal be-
skyttes. Konsekvensen er at de
fortsatt stenges ute fra fellesskap
med andre, bare ut fra andre be-
grunnelser.

4. Psykisk utviklingshemmede
personer er likeverdige i forholdet
til andre mennesker og skal
aksepteres med sine serpreg. De
har utviklingsmuligheter og er like-
berettigete med hensyn til sam-
funnets goder. Samfunnet har et




Sovesal. (Foto: Arnt Sneve)

klart ansvar for & imgtekomme
deres szregne behov. Deltakelse i
fellesskapet, ut fra egne forutset-
ninger, er en selvfolgelig konse-

kvens.

5. Det er klart — ut fra en utviklings-
modell som skissert ovenfor — at
rettighetstanken ikke har hatt
gjennomslagskraft for i den fasen
som er antydet til sist. Heller ikke
har tanken om samfunnsansvar og
spersmélet om opinionspavirkning
falt naturlig inn for i den siste
fasen.

Det er verken mulig eller nedvendig i
var sammenheng 4 tidfeste de ulike fa-
sene, men det er klart at den siste fasen
var i sin begynnelse da NFPU ble stif-
tet i 1967. Det en slik utviklingsmodell
imidlertid ikke gir uttrykk for, er at de

mest fremtredende elementer i en fase,
ogsa sannsynligvis finnes i andre faser,
men mindre tydelig.

Det betyr at vi ogsa i den siste fasen,
som skulle beskrive situasjonen i dag,
vil kunne finne rester av det domine-
rende syn i tidligere faser. Samtidig vil
vi for eksempel finne uttrykk for tan-
ken om rettigheter og samfunnsansvar
ogsa i andre faser enn den siste, og i var
sammenheng har vi noen slike spor.

1938: Dr. Alex. Brinchmanns artikler i
Dagbladet

Hosten 1938 offentliggjorde dr. Alex.
Brinchmann en oppsiktsvekkende
artikkelserie i Dagbladet. Det dreide
seg om fem artikler under tittelen
”Forsorgen av de dndssvake”, som i
klartekst viste hvilket forsemt omride
dette var. Den femte og avsluttende
artikkelen, hadde som undertittel ”Vi

reiser en aksjon”. Han begrunner her
sin artikkelserie med to forhold: Det
har vert nedvendig konkret & pavise
behovet for radikale forbedringer
innen andssvakeforsorgen for & bringe
den opp pé et akseptabelt nivé blant
annet sammenlignet med Danmark og
Sverige. Dessuten gnsker han 4 skape
opinion, for som han skriver: "Allerede
lenge har denne vart underveis. Men
ennd har det bare gjeret i snevre kret-
ser. Den (indssvakesaken) m3 frem i
lyset. Den ma ut av de arkiverte skri-
velser som passerer mellom anstalter og
departement. Den ma inn i avisdisku-
sjonen.”

Han kommer ogsa inn pa spersmalet
om privat dndssvakeforsorg ved siden
av den offentlige og papeker: ”Staten
ber ha det fulle ansvar for en komplett
utbygging av dndssvakeforsorgen.”



@ NFU 40 ar

Han advarer mot den invitt til pri-
vat initiativ nir det gjelder 4 drive
pleiehjem som kommer til uttrykk i
"Innstilling til lov om serskoler — osv.
for andssvake” som ble publisert i
1938. Han skriver: "En farlig vei! En
nedens tilfluke til det nest beste fordi
det beste uoppherlig har vert avvist av
myndighetene. Forsorgen av de dnds-
svake er en samfunnssak, og den ma
lgses av samfunnet.”

Alex. Brinchmanns oppfordring om 4
reise en aksjon ma, foruten 4 vaere et
uttrykk for hans personlige holdning
til saken, ogsd ses som uttrykk for et
engasjement i tiden. Men tiden var
urolig. Snart var krigen en realitet ogsa
i Norge, og de andssvakes problem
forble ulast.

Sosialkomiteen hadde allerede i 1935,
etter mange henvendelser til myndig-
hetene, blant annet fra foreldre, fatt

i oppdrag 4 komme med en innstil-
ling til lov om omsorg for andssvake.
Krigen forsinket dette arbeidet, og
forst i 1946 var innstillingen et fak-
tum. Den la opp til et klart samfunns-
ansvar og pala staten alle forpliktelser
overfor de dndssvake. Staten skulle
sorge for at de nedvendige institusjo-
ner ble opprettet, og den skulle dekke
alle gkonomiske forpliktelser. Men
loven ble ikke fremmet — den la et-
ter myndighetenes mening for store
forpliktelser pa staten i en etterkrigstid
med mange og ulike krav til offentlig
innsats.

1949: Betalingsloven
Andssvakesaken ble derfor i tiden som
fulgte sterkt preget av privat initiativ,
kanalisert gjennom de store huma-
nitere organisasjonene. Det ble etter
hvert reist en rekke storre og mindre
institusjoner rundt i landet. Denne
utviklingen ble ytterligere paskyndet

ved den sakalte betalingsloven av 1949.

Denne loven pila staten, med refu-
sjon av fylkeskommunen, & betale den
daglige drift ved godkjente institusjo-
ner, offentlige si vel som private. Slik
betydde loven et kjerkomment frem-
skritt. Men loven sa ikke noe om hvem
som skulle bygge, heller ikke om hvem
som skulle eie.

Gutt. (Foto: Arnt Sneve)

1951: Samordningsradet

11951 ble Samordningsradet for ands-
svakesaken i Norge konstituert, der
ogsd de store humanitere organisasjo-
nene og stottelagene for dndssvake var
tilsluttet. Samordningsradet skulle vere
et koordinerende organ for alt frivillig
arbeid pa dette omradet. I alle fylker
ble det etter initiativ fra radet dan-

net fylkeskomiteer eller stottelag som
skulle engasjere seg i utbygging innen-
for det enkelte omrade. Vi kan sporre
hvor foreldrene var i dette bildet. Egne
foreldrelag fantes ikke, og dermed hel-
ler ikke grunnlag for noe organisert
foreldrearbeid. Det er imidlertid klart
at det innenfor for eksempel stottelag
og fylkeskomiteer fantes foreldre som
pa linje med andre frivillige engasjerte
seg i basarer og innsamlingsaksjoner i
hap om 4 lgse sine barns problem pa
denne méten. Rettighetstanken var
nok fjern for de fleste foreldre pa dette
tidspunkt. De hadde enna ikke fatt
mot til samlet & rette ryggen; det passet
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seg bedre 4 takke ydmykt nar noen ga
av sitt overskudd.

1950-arene: Foreldrelagene kommer
Utover i 1950-arene kom de forste
foreldrelagene. Foreldrelaget ved
Ramsvik skole og daghjem i Stavanger
synes a vere det aller forste. Fra 1960
kom flere til. Disse foreldrelagene ble
opprettet i tilknytning til institusjoner
og skoler. Virksomheten i lagene ble
ofte sterkt preget av institusjonens el-
ler skolens behov for nyanskaffelser og
iverksetting av ulike tiltak. Foreldrene
ble her oppfattet som en ressursgruppe
og satt i arbeid. Slik ble foreldrelagene
i stor utstrekning preget av de samme
arbeidsoppgavene som stottelagene.
Tanken om at foreldre skulle samle seg
og std frem — som foreldre til psykisk
utviklingshemmede barn, unge og
voksne — og sperre etter rettferd, var
ennd fremmed for de fleste.

Hvor kom s motet fra omsider —
hvorfor turde foreldre til slutt 4 std




samlet fram, sporre etter rettigheter og
stille krav? Det kan pekes pd mange
arsaker til en slik utvikling. Blant an-
net hadde opplysning klart medfort en
gradvis endring i arhundrers overtro
og fordommer i synet pa psykisk utvi-
klingshemmede mennesker.

1960-arene: Sosialpolitisk
bevisstgjering

Den sosialpolitiske bevisstgjoring i
skrift og tale som fra engasjert hold ble
drevet i denne tiden ble avgjorende. I
deler av pressen fikk dette preg av en
kontinuerlig debatt, delvis basert pa
reportasjer og konkrete saker, delvis pd
generelle problemstillinger i forbindel-
se med avviker- og minoritetsgrupper,
institusjonalisering, barnepsykiatrisk
behandling, diskriminering, barnevern
og rettssikkerhet. En del saker og pro-
blemstillinger hadde direkte tilknyt-
ning til psykisk utviklingshemmede.

1965: Arne Skouens artikler i
Dagbladet

Det er grunn til & nevne Gerd
Benneche og Arne Skouen som ekspo-
nenter for den sosialpolitiske bevisst-
gjoringsprosessen. I Arne Skouens tre
artikler i Dagbladet i juni 1965 om
velferdsstatens legdebarn, under sam-
letittelen "De som faller utenfor — og
de som svikter dem”, nidde debatten
et forelopig hoydepunkt. Den siste av
disse artiklene er sé sentral som bak-
grunn for NFPU som organisasjon at
deler av den gjengis i det folgende. Her
utfordres de nermeste:

“Vi, de nermeste, er si mange, og

vi representerer sa mangt og meget i
samfunnet, at vi burde makte 4 flytte
et par berg om vi samlet kreftene! Det
fins sikkert folk med bred organisa-
sjonserfaring blant oss, med adminis-
trativ praksis, med juridisk trening,
med gkonomisk innsikt. Skulle vi ikke
melde oss til tjeneste? .....Det dreier
seg om et kamporgan med det mest
parti-upolitiske formal samfunnet

kan oppvise. Métte debatten om "De
som faller utenfor” virke forlgsende pa
mange, mange! Og mitte resultatene
vise seg na!”

Foreldrene utfordres
Utfordringen til foreldre og parerende

var gitt, klarere kunne det ikke sies.
Det var kalt pa en annen sort foreldre-
initiativ enn det som hittil var kom-
met til uttrykk i foreldres innsats. Og
grunnen var nok delvis beredt. Det var
enkeltpersoner som hadde syslet med
tanken om en samling pé landsplan av
de etter hvert mange foreldrelagene,
allerede for Skouens klare oppfordring
kom.

Formannen i Foreldrelaget ved
Ramsvik daghjem og skole, Gunnar
Seyland, hadde foretatt en reise til
Bergen og Oslo og oppsekt foreldre
der. Formalet med reisen var vel forst
og fremst 4 fa kontakt med andre for-
eldre, men tanken om en landssamling
pa sikt 14 der. Det ble klart at tanken
om et landsomfattende forbund fort-
satt trengte modningstid, ingen tok
initiativ til & forberede et slikt forbund
umiddelbart. Skouens artikkelserie
hadde i forste omgang virket forlgsen-
de pi en noe annen mite. Dette ga seg
utslag i et stort antall henvendelser til
Skouen, i form av brev og telefoner. I
et intervju blir han spurt om hva hen-
vendelsene gar ut pa, og gir felgende
svar:

"Henvendelsene har et rystende fel-
lespreg; engstelsen for at om man ytrer
seg, skal dette ramme pasienten eller
eleven — eller odelegge muligheten for
behandling eller undervisning. Det er
uverdig at norske borgere overhodet
skal vere nedt til & opptre underkuet
og dedsens engstelige i et soleklart
sosialt velferdskrav. Henvendelsene
roper ogsd de gapende manglene og
den makt de far som forvalter de sma
mulighetene som finnes.”

1965: Aula-metet

Det er klart at Skouen her pekte pa
noen av de vesentligste arsakene til at
tanken om den sosialpolitiske kampor-
ganisasjonen fortsatt trengte modning.
I november 1965, i forbindelse med

et offentlig foredrag i Universitetets
Aula i Oslo, arrangert av Mental
Barnehjelp, ble aksjonen "Rettferd for
de Handicappede” til.

Aksjonen ble reist for a vekke folke-
opinionen. Formaélet var klart sosial-
politisk, pa tvers av partigrensene, og

man krevde et avgjorende gjennom-
brudd i Stortinget for de handicap-
pedes merkesaker. Det sto bevisste og
engasjerte mennesker bak aksjonen,
blant disse ogsa Arne Skouen. Den
fikk bred oppslutning fra ulike grupper
og enkeltpersoner — ogsa fra foreldre
og parerende til psykisk utviklings-
hemmede. Aksjonen "Rettferd for de
Handicappede” var et arbeidsredskap,
men kunne ikke — og skulle ikke — ta
hand om de oppgaver som tilligger

en permanent, landsomfattende orga-
nisasjon. Fortsatt hadde vi ikke dette
landsforbundet — den sosialpolitiske
kamporganisasjonen — som Skouen si
klart hadde pekt pa nedvendigheten

av.

I det foregaende har vi lett etter et
utgangspunkt for NFPU. Vi har fun-
net spor — Aksjonen “Rettferd for de
Handicappede” ble i vir sammenheng
den utlgsende faktoren — det var like
for!

1967: Et landsforbund dannes
Aksjonen "Rettferd for de
Handicappede” innbed til medlems-
mete 11. november 1966 i Lektorenes
Hus i Oslo. Temaet for dette motet var
forslaget om et frittstiende landsrad
for handicapomsorgen, bestdende av de
handicappedes egne organisasjoner og
organisasjoner innen det frivillige hjel-
pearbeidet. I et innlegg pa motet kom
daverende helsedirektor Karl Evang
ogsa inn pa muligheten av — ved siden
av et eventuelt landsrad for handicap-
omsorgen — 4 opprette et interdepar-
tementalt organ med planleggende og
fordelende mandat. Det ble etter hvert
skremmende klart for de fremmeotte

at psykisk utviklingshemmede var de
eneste som manglet en organisasjon
som kunne fremme deres interesser — i
denne saken som i alle andre.

En rekke foreldre kontaktet Arne
Skouen under og etter motet. De fikk
alle til svar at nd var ansvar og initiativ
deres. Skouen gav uttrykk for at han
fortsatt ensket & arbeide for saken gjen-
nom skrift og tale, men han ville sta
utenfor arbeidet med & bygge opp or-
ganisasjonen. Da skjedde det omsider
— noen tok utfordringen, og startskud-

det gikk for arbeidet med & forberede
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konstitueringen av et landsforbund
som skulle tale psykisk utviklings-
hemmedes sak.

Arbeidet ble koordinert gjennom
Emma Hjorths Venner og med enorm
innsats av enkeltpersoner og kon-

takt mellom menn/kvinner i ulike
deler av landet. Den 18. februar

1967 ble Norsk Forbund for Psykisk
Utviklingshemmede konstituert. Det
motte 75 representanter fra 26 forskjel-
lige stotteforeninger og foreldrelag, og
det var blant disse en overveldende til-
slutning. Vedtekter, med en formaélspa-
ragraf som fikk et langt liv i organisa-
sjonen, ble vedratt og et styre valgt for
en interimsperiode pd ni maneder med
Gunnar Seyland, Stavanger som leder
og et kontaktutvalg med Jan Bakkevig,
Haugesund og Wilhelm Gran,
Sandvika, som leder og nestleder.

NFPUs forste ekstraordinzre lands-
mote ble avviklet 12. november 1967
og interimsperioden var over. Sigurd
Dittmann ble valgt som NFPUs forste
ordinare leder med Arne B. Wangen
som nestleder.

Fire krav

Landsmetet vedtok en resolusjon til
Stortinget med fire krav: En felles
folkeskolelov som likestiller alle barn,
ni-arig skolerett ogsé for psykisk ut-
viklingshemmede, undervisningsbygg
reist for offentlige midler og effektive
tiltak for & heve kompetansen hos per-
sonale som skulle arbeide med psykisk
utviklingshemmede pé ulike sektorer.

Arbeidsdagen begynte og de priori-
terte omradene ble informasjon og
holdningsarbeid, bedre livsvilkar i
institusjonene, fullverdig opplering og
en skolepolitikk som gagnet utviklings-
hemmede, medbestemmelse og repre-
sentasjon i rid og utvalg, radgiving og
stotte til foreldre, okonomiske ordning-
er og rett til bolig, arbeid og fritid.

Hovedkilder:

10 &r med NFPU 1967 — 1977. Redaksjonskomite:
Rolf Brandhaug, Anne-Margrethe Brandt, Sigurd
Dittmann, Sigurd Gohli og Letty Jonsson. Oslo 1977

NEFPU 20 r for rettferd og deltaking. Anne-
Margrethe Brandt (red.), Oslo 1987.

ISBN 82-991332-3-8

Ventetid. (Foto: Arnt Sneve)
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TEKST OG NOEN FOTO AV BITTEN
MUNTHE-KAAS

Da vi planla innholdet i "jubileums-
delen” av denne utgaven av Samfunn
for alle, kom forslaget om at vi burde
se litt neermere pa hvordan tospraklige
samiske ungdommer med utviklings-
hemning lever anno 2007. Det var
enighet om at det var en interessant
tanke, ikke minst fordi denne ung-

fra Equador noen ar tidligere.

mange andre plager.

Mariella (2) for avreise til Norge.
(Foto: Privat)

Martta Mariella kom fra Equador til Norge da hun var
to ar gammel. | Karasjok ventet storebror som kom

Da hun var ettdring fikk Mariella hjernehinne-
betennelse. Hun fikk utviklingshemming, epilepsi og

Na er hun 17 ar og snakker bade samisk og norsk.

jeg ikke tenkt pa hva slags jobb jeg vil

ha i framtiden. Jeg stresser ikke med li-

litt annerledes

domsgruppen aldri har vert gjenstand
for omtale i medlemsbladet tidligere.

Vi floy til Lakselv og dro derfra til
Karasjok for a besske Martta Mariela
Nedrejord og Per Kristian Svineng
som noe motstrebende hadde sagt seg
villige til & mote oss. Begge er tosprak-
lige og snakker bade norsk og samisk

i det daglige. Det korte samvzaret med
dem ga oss et orlite glimt av en hver-

- Jeg vil bo for meg selv!

skole, Karasjok.

Aller helst vil Mariella veere mer sammen med
klassen sin i timene.

- Jeg vil bo for meg selv. Forelppig har

vet mitt — og tar det som det kommer.

Martta Mariella Nedrejord er en

vakker og utadvendt ungjente fra

Karasjok. Hun er fodt i Equador av
foreldre hun den dag i dag ikke vet
noe om. Som ettaring fikk hun hjer-
nehinnebetennelse — og dede nesten.
Skadene hun padro seg viste seg

Hun gar i farste klasse pa helse- og
sosialfag ved Samisk videregdende

Det meste av skoletiden tilbringer hun
alene med en assistent eller lzerer.

dag som pa godt inneberer en tettere
tilknytning til bide natur og familie
enn det nok er vanlig for ungdom flest
ellers i landet. Samisk ungdom med
utviklingshemning far imidlertid minst
like mangelfull oppfelging fra hjelpe-
apparatet pé ulike livsomrader som

det mange etnisk norske ungdommer
erfarer.

gradvis i form av utviklingshemning,
epilepsi, en liten cerebral parese, store
lese- og skrivevansker, ADHD, syns-
og orienteringsvansker. Som toéring
ble hun adoptert som barn nummer

to av Nina og Jan Terje Nedrejord i
Karasjok. Deretter ble hun hentet hjem
til Norges nest storste kommune i ut-
strekning med ca. 2800 innbyggere. I
det store huset midt i bygda ventet sto-
rebror Jan Petter som var blitt adoptert
fra samme land noen ér tidligere.
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Blir overvurdert

Martta Mariella har hatt en trygg barn-
dom og ungdomstid hos sin samiskta-
lende pappa fra Karasjok og mamma,
opprinnelig fra Oslo. Bestemoren bor

i nabohuset. Syttenaringen har stor
familie ellers bade i hjemkommunen,

i Kristiansand, Gudbrandsdalen og
Oslo.

Sine sammensatte problemer til tross
— syttendringen har et usedvanlig rikt
ordforradd — og nir hun kommer i
gang, er hun en skikkelig skravlebgtte.
Innimellom skorter det likevel pa for-
staelsen av det hun selv og andre sier.

I den grad det samme skjer nir den
tospraklige jenta snakker samisk, kan
vi ikke uttale oss om. Foreldrene har
forgjeves forspkt a fa fagfolk rundt
henne til ikke 4 la seg lure av datterens
utadvendte veremate, verbalitet og
vakre utseende. For hun har alltid blitt
overvurdert av mennesker som ikke
kjenner henne.

lkke viddas jente

Den ettermiddagen vi motte Mariella.
som na gar i forste klasse pa helse- og
sosialfag ved Samisk videregiende

skole, Karasjok, skulle hun i fodsels-
dagsselskap til en yngre kamerat. Hun
var nettopp kommet hjem fra en hel-
dags skoletur til Borselv der elevene
som et ledd i naturfagundervisningen
blant annet hadde studert og tatt bilder
av ber, lyng, andre planter, stein og
smakryp i fjera. Ungjenta var imid-
lertid mest opptatt av at det luktet bal
av det nystripede haret hennes. Derfor
var det ikke all verdens tid hun kunne
avse til SFAs utsendte. For hiret mitte
vaskes — og det tok tid 4 bestemme seg
for hvilket antrekk hun skulle velge for

hun skulle videre.

Dette med tur og bal er for gvrig in-
gen ukjent beskjeftigelse i Mariellas
liv. Begge foreldrene er ihuga frilufts-
mennesker som alltid har tatt barna
med ut bade vinter og sommer. Bide
Mariella og storebroren er derfor habile
skilopere. Til daglig bor familien ved
elvebredden i et trivelig hus sentralt i
bygda der en del av husholdningen er
basert pa hjemmelagde produkter fra
naturens spiskammer.

— Jeg kan ikke akkurat kalle meg en

viddas jente, sier Mariella, som ikke

Hovedpersonen (til hoyre) fir opplering i
frankering av sin assistent Ellen R. A. Eira
og forstesekreter Heidi Maritta Rimann ved
Karasjok kommunes servicekontor.

legger skjul pé at det tidvis ma bade
mas og overtalelseskunster til for hun
motvillig blir med p foreldrenes fri-
luftsekspedisjoner. Hun synes det er
kjedelig. Men nir vi gir henne litt tet-
tere pd klingen, erkjenner syttendrin-
gen at det ikke er sd verst nir hun forst
har kommet seg ut.

“Kontoret”

Atskillig mer lystbetont er det derimot
for ungjenta a bruke tid pa sang og
musikk. Hun har en stor CD-samling,
spiller keyboard og har sunget solo i
kirken. Syttenaringen har alt musikk-
utstyret pd rommet sitt — som forel-
drene ikke uten grunn omtaler som
“kontoret”. Der har hun datamaskinen
sin ogsa. Hun liker 4 ta bilder, og laster
dem fra mobiltelefonen til PCen. Pa
fritiden ellers er Mariella med i en ung-
domsgruppe som metes i Pinsekirka
hver fredag. I ferier drar hun med
foreldrene pa familiehytter i Karasjok,
Gudbrandsdalen og Kristiansand.

Hun har ogsd vart pa besok i Equador
en gang, og likte seg godt. - Jeg vil
ikke bosette meg der, men har lyst til

a leere litt spansk for 4 kunne snakke
med folk nir jeg en dag reiser tilbake.

£




AN
N Mariella og klassekameraten Alf Ruben Balto
pé datarommert.

Nir jeg blir gammel nok, skal jeg ogsa
forspke 4 finne ut mer om foreldrene
mine der, sier hun.

Skoletilbudet

I sitt forste ar pa helse- og sosialfag ved
Samisk videregiende skole, Karasjok,
er Mariella i liten grad inkludert. Det
meste av skoletiden tilbringer hun
alene med en assistent eller leerer.
Unntaket er i gym og helse- og sosial-
fag. I skrivende stund er hun utplassert
i arbeidstrening pd Radhuset for forste
gang. Arbeidsoppgavene er makule-
ring, kopiering og frankering. Mariella
legger ikke skjul pa at hun synes job-
ben er gorr. Etter hvert skal hun prove
seg pd helsesenteret i kommunen. Der
skal hun steke vafler og spille for de
gamle.

Sytteniringen har forgjeves gitt uttrykk
for at hun ensker 4 vere mer sammen
med klassen sin i timene. Men skolen
prioriterer en-til-en-undervisning i
basisfagene som hun strever mest med.
Foreldrene har i arenes lop sendt man-
ge klager over datterens opplaringstil-
bud. Ved flere anledninger har de fatt

medhold av fylkesmannen ogsi. Men

det hjelper lite. Det finnes ikke fagfolk
i Karasjok som har kompetansen som
Mariella har behov for.

Det er nedsatt en ansvarsgruppe rundt
henne. Den metes sporadisk. Stort sett
snakkes det om det samme der hver
gang. Kommunen innfrir i liten grad
foreldrenes soknader om stottekontakt,
avlastning og spesialpedagogisk opp-
folging. Etter hvert har de mer eller
mindre resignert. Pr. i dag forholder
de seg til at datteren skal g fire ar pa
videregiende. De tror samtidig at hun
ville hatt storre utbytte av a g et ar

pa en folkehogskole i Harstad med
internat som inkluderer elever med
utviklingshemning. Men det er utopi
ettersom de har fatt vite at ett skoledr
der vil koste dem den nette sum av
utopiske 175 000 kroner pluss kost og
transportutgifter(!)

Framtiden

Nir vi sper Mariela hvilke tanker hun
gjor seg om framtiden, gjentar hun at
hun vil flytte hjemmefra sa fort som
mulig. Hva slags utdanning og jobb
hun vil ha nir den tid kommer, har
hun derimot ikke tatt stilling til enna.

<< Mariella vinterstid. (Foto: Privat)

Mariella som konfirmant i festkofte
fra hjemkommunen Karasjok .
(Foto: Wiggo Isaksen)
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- Jeg vil aldri

17-aringen Per Kristian og lillesgster Kirsten snakker
samisk med hverandre og med pappa. Med mamma
snakker de norsk.

flytte hjemmefra!

Han lzerer av a se hvordan andre som
er litt flinkere enn han selv gjer ting,
0g synes ogsa det er greit a fa under-

Han kan lese, skrive og regne.

Han har tilknytning til en klasse.

- Jeg vil aldri flytte hjemmefra!

Per Kristian gar sitt andre ar pa helse- og sosialfag
ved Samisk videregdende skole, Karasjok.

visning alene.

Pa skolen lzerer Per Kristian mye om samisk kultur, for
eksempel om hvordan de skal bruke rein og slakte

rein.

Per Kristian Svinengs konklusjon er klinkende klar. Og syttendringen trenger ikke bekymre seg pa lenge.

Foreldrene Frid og Tormod Svineng i
Karasjok vil vurdere 4 bygge en egen
leilighet til sennen i barndomshjem-
met hvis det skulle vise seg at han ikke
ombestemmer seg. En boform sambyg-
dingene i s fall ikke vil finne spesielt
merkverdig. For her etablerer mange
ungdommer — og spesielt gutter — seg i
narmere tilknytning til foreldrene sine
enn det er vanlig andre steder. Frid og
Tormod haper likevel at Per Kristian vil
flytte for seg selv. De ser for seg at et dr
pa folkehogskole etter videregaende vil
gjore sonnen vant til 4 bo hjemmefra.
De tar det derimot for gitt at lillesoster
Kirsten (14) etter hvert vil flytte for seg
selv og stifte egen familie.

Hjemme hos familien Svineng litt
utenfor Karasjok sentrum snakker
de to sesknene samisk til daglig med

hverandre og med pappa Tormod, som
er maskinentreprenor og fastboende

nordsame. Med mamma Frid som er
lzerer og styremedlem i NFU Finnmark
fylkeslag gar det derimot pa norsk.

I motsetning til sambygdingen
Mariella fikk ikke Per Kristian et godt
talesprak i vuggegave. Men han kan til
gjengjeld bade lese, skrive og regne. Da
vi kom pa besok, satt han og mamma
Frid og spilte yatzy — et av hovedperso-
nens absolutte favorittspill. Det var syt-
tendringens jobb & holde fortlopende
orden pa resultatblokken, multiplisere,
addere og kire en vinner.

Arbeidstreningen
Per Kristian gir i sitt andre ar pa helse-
og sosialfag ved Samisk videregiende
skole, Karasjok. Her har han tilknyt-
ning til en klasse. Han lerer best av
i se hvordan andre gjor ting — som
er litt flinkere enn ham selv. Men i
motsetning til Mariela er han ikke sa

opptatt av & vere sammen med klas-
sekameratene. Han synes det er greitt 4
fi en-til-en-undervisning i basisfagene
og er spesielt glad i arbeidstreningen

i skolens kantine som han har i fem
timer pr. uke.

P4 fritiden er Per Kristian mest
hjemme der han har flere faste plikter
na. Her spiller han playstation, hop-
per trampoline og skrur med glede pa
fjernsynet for 4 se favorittprogram-
mene Newton, Schredingers katt og
ellers alt som har med dyr 4 gjore. Han
spiller ikke fotball, men er mye pé ba-
nen som skolen ogsa bruker til mange
andre fysiske aktiviteter. Nylig startet
han ogsd med trening et par ganger i
uka i regi av den kommunale svem-
meklubben. Her er han en del av en
gruppe utgvere med ungdom som er
litt eldre enn ham selv.



I likhet med foreldrene til Mariella har Tormod og
Frid Svineng alltid vert opptatt av 4 gi sine barn

gode opplevelser utenders bade sommer og vinter.
Sommeren tilbringer familien stort sett pa hytta i
Kristiansand der tre av Per Kristians onkler pa morssi-
den er bosatt. Om vinteren er akebrettet i flittig bruk.
Han er dessuten bade flink til og glad i & gd pé ski —sa
sant han har et mél 4 gi etter.

Skoletilbudet

P4 skolen far Per Kristian en-til-en-undervisning i
gym, helsefag, samisk og engelsk. Foreldrene er imid-
lertid ikke s& opprtatt av at sennen skal ha s mye
spesialpedagogisk oppfolging. De synes det er vel sd
viktig at han blir behandlet mest mulig som en vanlig
elev. Per Kristian er godt likt av klassekameratene.

Foreldrene synes det faglige tilbudet sennen far pa
Samisk videregiende skole, Karasjok, er greit nok. Per
Kristian trivdes ogsd svart godt pa ungdomsskolen.
Bade pa videregiende skole og ungdomsskolen tas det
utgangspunkt i samisk kultur, spesielt i forbindelse
med prosjekt. Stikkord for slike aktiviteter kan vaere
bruk av rein, slakt av levende rein i skolegarden osv.

- Det er viktig at samisk ungdom blir sin kulturelle
bakgrunn mest mulig bevisst i et lokalsamfunn med
gradvis stadig mindre reindrift til fordel for stadig
storre satsing pa servicenzring og offentlig virksom-
het, presiserer foreldrene Tormod og Frid Svineng.

Hovedpersonen takker sin veileder etter
dagens arbeidstrening i skolens kantine.

Per Kristian viser seg stolt fram i
festkofte fra hjemkommunen Karasjok.
(Foto: Privat)
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VVeteranen

blant forbundslederne

Harald Rghmen kan med rette kalles veteranen i NFU. Med sine 68 ar er
han den eldste gjenlevende av de tidligere forbundslederne i var

organisasjon.

TEKST: BITTEN MUNTHE-KAAS

Da han overtok etter ni avdede Guri
Dyrendahl Grosland, ble han ogsa den
forste i dette tillitsvervet som hadde
det i mer enn to perioder. Etter atte ar
overlot han roret til Selvi Knudsen i
1988. I dag nyter han sitt vel fortjente
otium som aktiv pensjonist i rekkehu-
set pa Kringsja i Oslo der han og kona
Berit har bodd i over 40 &r.

Ekteparet meldte seg inn i forbundet
pa begynnelsen av 1970-tallet et-

ter at datteren Beate ble fodt i 1966
med Downs syndrom. Like etter var
han med p4 & starte Holmenkollen
Lokallag og Oslo fylkeslag av NFPU.
Deretter ble han sendt som delegat

til sitt forste landsmote i Trondheim.
Siden har han deltatt p4 alle. Tidligere
ble landsmetene holdt hvert annet

ar. Etter hvert ble det enighet om at
arsmoteperioden mitte forlenges. Selv
mente Harald at fire &r mellom hvert
landsmete var passende, men enden pa
visa ble navarende tre.

Den tidligere majoren i Luftforsvaret
ledet NFPU gjennom de kanskje mest
dramatiske drene i forbundets 40 ar
gamle historie. Det startet for alvor
med Reitgjerde-skandalen der rystende
forhold for langtidspasienter med
blant annet sinnslidelser, utviklings-
hemning og kriminell bakgrunn ble
avslort ved den beryktede institusjonen

i Trondheim. I kjolvannet av denne
skandalen krevde NFPU ogsa gran-
sking av det na nedlagte Helsevernet
for Psykisk Utviklingshemmede
(HVPU).

Fryktelige forhold

Rohmen spilte en sentral rolle for & fa
tidligere sosialminister Leif Arne Heloe
til & gi gront lys for en gjennomgang
av HVPU-systemet. Det ble ledet av
daverende overlege Ole Petter Lossius
ved sykehuset i Ostfold. Utvalgets
granskning resulterte i avsleringer om
fryktelige levekér for mennesker med
utviklingshemning pa sentralinstitusjo-
ner over hele landet.

Strid internt

- Alt som skjedde i denne vanskelige
tiden skapte voldsom debatt, men
ogsé strid internt i NFPU, minnes den
tidligere forbundslederen. - Lossius-
utvalgets groteske dokumentasjon
skapte naturlig nok bade mye darlig
samvittighet, fortvilelse, skyldfelelse
og frustrasjon blant mange foreldre.
P4 det forste landsmotet i etterkant av
disse avslgringene var mitt eget fylkes-
lag blant dem som gikk imot mitt kan-
didatur til ledervervet i NFPU. Men
det skulle vise seg 4 veere et mindretall
som ikke gnsket meg i den posisjonen.
Siden fikk jeg beklagelser fra flere av
dem som ble overtalt til 4 ga pa taler-
stolen av initiativtaker for aksjonen

mot meg. Jeg har likevel aldri hatt pro-

blemer med 3 forstd hvor vondt det m3a
ha vert for foreldre 4 bli konfrontert
med sine senners og detres uverdige
livssituasjon.

“Som a sikte pa manen”

Mange karakteriserte for gvrig ma-

let om nedleggingen av de tidligere
HVPU-sentralinstitusjonene den gan-
gen som “4 sikte pd mdnen”, fortsetter
Harald Rohmen. - NFPU var likevel
helt kompromissles i denne kampen.
Vi stod beinhardt pa barrikadene pa
samme mate som vi siden kjempet
igiennom forbundets sosialpolitiske
prinsipper — som vi hadde hundre pro-
sent tro pd. Disse ble til gjennom en
lang modningsprosess som gikk over to
landsmeteperioder.

Et nytt liv

I alle 4r som forbundsleder var Harald
Rohmen i hel stilling i forsvaret. I

dag har var everste tillitsvalgte betalt
heldagsjobb. Blant medarbeiderne i
sekretariatet er det nok fortsatt mange
som husker den flotte karen som kom
rett fra jobb til NFPU-kontoret i full
uniform. Avkobling hjemme i helger
med familien var ikke en del av hans
vokabular i disse arene. Rehmens enga-
sjement for mennesker med utviklings-
hemning ble imidlertid mett med
forstaelse av arbeidsgiver. Han fikk
innvilget det antallet permisjoner som
ledervervet i forbundet krevde.




Harald Rohmen nyter sitt otium
som en svart aktiv pensjonist.

Rehmens innsats sprang ut fra solida-
ritet, idealisme og et sterkt onske om &
bidra for & bedre levekar for utviklings-
hemmede bade her i landet og siden
ogsd andre steder i verden.

To TV-aksjoner

Det siste kom ikke minst til uttrykk i
forbindelse med de to TV-aksjonene
Et nytt liv”’, som NFPU fikk i sam-
arbeid med Norges Blindeforbund

og Norges Handikapforbund (Rede
Kors var ogsd med pé den forste aksjo-
nen). Pengene som ble samlet inn, ble
starten pa det internasjonale solidari-
tetsarbeidet i NFPU. Harald deltok
selv aktivt i arbeidet med det forste
prosjektet i Bangladesh. Tanzania i
Afrika ble det neste. Deretter fulgte
Zambia, Zimbabwe, og Nepal. Siden
har forbundet bidratt til starten av
mange gode interesseorganisasjoner for
mennesker med utviklingshemning i
kjolvannet av disse prosjektene. Ogsa
etter sine droye to perioder som over-
ste tillitsvalgte, ledet Harald Rehmen

NFPUs internasjonale utvalg i en dr-
rekke.

Beate

Da Harald og Berit Rehmen pé begyn-
nelsen av 1970-tallet forlangte at dat-
teren Beate, skulle gé pé vanlig skole,
ble ekteparet sendt til psykolog! Men
de fikk det som de ville — og det gikk
bra. Etter barneskolen begynte Beate
pa Torshov skole for siden & gi over pa
Nissen videregiende der hun feiret sin
blarusstid pa linje med de andre elev-
ene.

Beate bodde og arbeidet siden i mange
ar for Prosjekt Felles Fremtid (PROFF)
i Sandefjord. Der ble hun for gvrig
den forste personen med utviklings-
hemning i Norge som tok sertifikat

for bil. For noen ar siden flyttet hun
til Thailand sammen med flere kol-
leger der PROFF-lederen Tor Oskar
Jorgensen hadde kjopt et gammelt
hotell som siden er bygget om til reha-
biliteringssenter. Her har Beate jobb,
egen leilighet og stortrives. 41-dringen
har gitt sine foreldre klar beskjed om at
hun tidligst kommer tilbake til Norge
i 2040.

Selvoppnevnt vaktmester

Nir Harald og Berit vil se datteren sin,
md de derfor reise til den andre en-
den av jordkloden. Men de sitter ikke
hjemme og lengter etter henne av den
grunn. For ogsé de synes det er godt

& vare pa senteret der de bor fra no-
vember til februar hvert ar. Harald er
medlem av PROFFs styre og fungerer
ogsd som selvoppnevnt vaktmester ved
Baan Sabaijai og er fungerende styrer
ved behov. Med sin tekniske utdanning
gjor han god nytte for seg. - For meg er
det likevel ferie. Jeg ma uansett ha noe
4 holde pd med, sier han.

Vir tidligere forbundsleder ligger hel-
ler ikke pa latsiden ndr han nyter sitt
otium i Norge. Her har han startet et
fellesantenneanlegg som leverer TV og
internett — til forelopig to tusen abon-
nenter i neromridet. Det er heller ikke
lenge siden han og kona avviklet den
velrenomerte restauranten de i arevis
drev pa Kringsja. Vi er fortsatt mange
som med glede ser tilbake pa hygge-
stunder der!
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Faglige praksiser I endring

— Styrket selvbestemmelse
gjennom lovrequlert faglig refleksivitet

TEKST: FIL.DR. KARL ELLING ELLINGSEN

I en studie av seks arbeidsmiljoer i
Trondheim kommune (Ellingsen
2000) blir innferingen av sosialtje-
nestelovens kapittel 6A, senere 4A,
omtalt som et tidsskille for og nd. Alle
seks arbeidsmiljoene yter tjenester

til personer med utviklingshemning
som oppfattes & ha utfordrende atferd.
Dette tidsskillet for og nd innebzrer

at for oppfattet man utagering' hos
tjenestemottaker som uttrykk for at
personalet hadde vart fast og ikke gitt
etter for forsek fra tjenestemottake-
rens side om 4 unnslippe (planlagte)
arbeidsoppgaver, gjerne nedtegnet pa
en dagsplan. For sa man utagering som
tegn pa godt arbeid, og det ble uttalt
at: "Den (tjenestemottaker) med mest
utagering hadde den beste dagen”
(ibid). Hayt konfliktnivé var ikke noe
man sekte & unnga, det ble sett pd som
et kvalitetsstempel. Planen skulle gjen-
nomfgres selv om tjenestemottaker
satte seg til motverge. Noe annet ville
vere 4 abdisere fra det oppdrag man
hadde. Her spilte det altsi ingen rolle
hva tjenestemottakeren gnsket. I inter-
vjuene uttalte informanter at: "Det var
kun i treningssammenheng vi herte pa
brukeren for. Ellers horte vi ikke pa et
ord av det de sa” (ibid). A prate med
tjenestemottaker for & prate, eller for &
here hva vedkommende selv gnsket el-
ler hvordan vedkommende hadde det,
var lite paaktet”.

Selv nar man herte pa tjenestemottaker
i treningssammenheng var man selektiv
i forhold til hva man herte pa. Ytringer
om 4 slippe, eller gnsket om andre
aktiviteter ble ikke tatt hensyn

A here pi betydde ikke 4 hore etter i
betydningen 4 ta hensyn til det. Det
handlet snarere om en slags diagnostisk
lytting for & lokalisere problemer.

Ansatte folte seg underlagt en kol-
lektiv kontroll og styring, omtalt som
faglighet. En faglighet som over tid, i
disse arbeidsmiljoene, bygger mer pa
tro og tradisjoner enn pi teorier. Den
kunnskapen den enkelte var i besittelse
av og de bedemningene eller det fag-
lige skjonnet vedkommende satt inne
med, var satt til side av det program-
met som var utarbeidet og de meto-
dene man jobbet etter. Ansatte kom
med uttalelser som viser at de klart og
tydelig oppfattet meningen hos tjenes-
temottaker, gnsket om 4 styre sin egen
hverdag, men at man folte seg bundet
av de reglene som gjaldt om 4 folge
programmet.

Med innferingen av de midlertidige
lovbestemmelsene i sosialtjenestelo-
vens kapittel 6A, senere kapittel 4A,
skjer det endringer som pévirker bade
praksisene, kulturene og forstaelsen av
faglighet. Dette er den andre siden av
tidsskillet, tiden na. Om tiden n4, sier
en av informantene at: "Den storste
endringen er at han (tjenestemot-
takeren) skal ha den medbestemmel-
sen som han har” (Ellingsen 20006).
Lovbestemmelsene som ble innfort
hadde som formal & sikre at tjeneste-
tilbudet til personer med psykisk
utviklingshemning ble utformet med
respekt for den enkeltes fysiske og psy-
kiske integritet, og s langt som mulig i
overensstemmelse med vedkommendes
selvbestemmelsesrett. Slik sett er ut-
talelsen et uttrykk for at et av de mest
grunnleggende formélene (rettsgode)
med lovbestemmelsene, fanget opp

gjennom at man vektlegger en praksis
der tjenestemottakeren trekkes med

i beslutningene. Dette kommer klart
fram p4 flere méter, og skildrer tiden
nd, som svert forskjellig fra tiden for. I
intervjuene uttaler en av informantene
at: "Na sitter vi jo og utarbeider ting

i fellesskap med han som grunnlaget.
Og far han det til, er det greit. Men
far han det ikke til, er det ogsa greit”
(ibid). Medvirkning utvides til ikke
kun 4 gjelde i konkrete situasjoner,
men i de forberedelsene man gjor, og i
planarbeid. Der man tidligere overlot
til ekspertene & utarbeide planene og
prosedyrene, kreves det nd at tjenes-
temottaker trekkes aktivt inn. Vi ser
ogsa at de som utferer den direkte
tjenesteytingen far en annen rolle i
planleggingen. Viljen til 4 lytte, til &
kommunisere med, eller til & akseptere
personen trer tydeligere fram. Dette
kommer fram i uttalelser som: "Man
trenger ikke forsti alltid hvorfor ved-
kommende er frustrert, men bare ta
han eller hun pa alvor, og godta ved-
kommende”. ” Forst né skjonner de vit-
sen med kommunikasjon fordi vi pra-
ter med dem hele tiden, og herer hele
tiden hva de vil” (ibid). De endringene
som denne uttalelsen formidler, repre-
senterer et viktig skille.

Det er flere forhold ved selve lovbe-
stemmelsene som bidrar til en utvik-
ling i retning av 4 innfri formalet om at
tjenestene skal utformes sa langt som
mulig i overensstemmelse med ved-
kommendes selvbestemmelsesrett. Dels
dreier det seg om at loven opererer
med det en kaller en deskriptiv tvangs-
definisjon, som vil si at alt personen
motsetter seg er & betrakte som tvang.
Dels dreier det seg ogsd om at loven
krever at alle alternativer til bruk av




tvang skal vere forsokt for vedtak om
tvang fattes. Disse to hensynene alene
sikrer ikke selvbestemmelse i den for-
stand at man ma sperre vedkommende
om hva han eller hun vil, men bestem-
melsene legger opp til dette gjennom
at de to hensynene best ivaretas ved &
finne fram til tiltak som tjenestemotta-
ker slutter seg til, eller i hvert fall ikke
motsetter seg.

Det modernes refleksivitet

Det moderne eller modernitet er for
mange helt bokstavelig noen moderne
greier som de ikke begriper seg pa.
Modernitet handler om at samfunnet
har forandret seg, forandringer som
dels kommer fra dem som er medlem-
mene i samfunnet, og dels fra de nye
krav som stilles til medlemmene i sam-
funnet. I formoderne tid, i foydaltiden
med herre og knekt forhold, var vaner,
tradisjoner og ritualer viktige styrings-
redskaper. I den tiden var refleksivitet
begrenset til gjenfortolkning og avkla-
ring av tradisjoner knyttet til fortid,
ikke til framtid (Giddens 2002, s. 38).
I det moderne endres samfunnet, tra-
disjonene faller og individet frigjores
og myndiggjores. Med framveksten av
moderniteten tar refleksiviteten en an-
nen form, og blir en del av systemets
reproduksjon hvor tanke og handling
stadig brytes mot hverandre. Antony
Giddens sier at hverdagens rutiner ikke
har noen iboende forbindelse med
fortiden. Unntaket er ndr det rent til-
feldig er ssammenfall mellom det som
var praksis og den nye stremmen av
viten. Det vil si nar tidligere praksis
forsvares av ny viten. Refleksiviteten

i det moderne samfunn bestér i at
sosiale praksiser konstant undersokes
og omformes i lys av innstrommende
informasjon om de samme praksiser.
Rettferdiggjorte tradisjoner er tradisjo-
ner | falsk forkledning og far kun sin
identitet gjennom det modernes reflek-
sivitet (Giddens 2002, s. 39).

Som en mellomposisjon mellom den
refleksjonen som beskrives i tilknyt-
ning til det formoderne og det moder-
ne, kan vi plassere det Giddens (2002)
omtaler som “refleksiv handlingsre-
gulering”, det at mennesket som ledd
i det & handle, helt rutinemessig er
orientert mot drsakene til at det hand-

ler (s.38). Han kaller dette en kronisk
karakter i de prosesser som pégar, en
sammenhengende og kontinuerlig re-
gulering av atferd knyttet til kontekst.
Giddens (2002) er i tilknytning til
sine handlingsteoretiske betraktninger,
opptatt av hvordan mennesket kan
finne fram til en hensiktsmessig mate a
handle pd i en tid hvor man ikke lengre
kan stotte seg til den sikkerheten som
la i tradisjonene, familien, og klasse-
tilherighet. Giddens (1990) sier at:
”Individet md veere indstillet pA — om
nedvendig — at gore mer eller mindre
fuldstendigt op med fortiden og over-
veje nye handlingsforleb, hvor allerede
etablerede vaner ikke kan bruges som
vejviser” (s. 91). Videre sier han (ibid)
at:

”Selvidentitet er med andre ord ikke
noget, der bare er givet som et resultat
af kontinuiteten i individets handlings-
system, men derimot noget, der ruti-
nemessig ma skabes og opretholdes i
individets refleksive aktiviteter” (s. 68).

Nar tjenesteyterne gjennom de nye lov-
bestemmelsene blir palagt a reflektere
rundt arsakene til at de handler som de

gjor i utferelsen av arbeidet, sa minner ‘ ’
dette om den refleksjonen Giddens ‘
kaller "refleksiv handlingsberedskap”.
Samtidig ser vi at man ogsé reflekterer
over sin praksis i lys av innstrommende
informasjon som ofte skjer under vei-
ledning eller i forbindelse med at man
reflekterer sammen med kollegaer el-

ler i situasjoner hvor man ikke stir i
direkte tjenesteyting. Noen synes ogsa
i gjore mer eller mindre helt opp med
sin tidligere praksis, og har alt funnet
nye handlingsalternativer, slik Giddens |
papeker. Den refleksjonen som fore-
gar vil, med Giddens betraktinger

om selvet, ogsa vere med pa 4 forme
selvet, her kanskje serlig personens
selvforstielse som tjenesteyter. En
viktig premiss for denne refleksjonen
er lovbestemmelsene om tvang i so-
sialtjenesteloven, som i tillegg til 4 gi
regler, ogsd formidler "ny” kunnskap,
verdier og normer som tradisjonene
kritisk ma undersgkes i lys av. P4 den
méten innebarer de nye bestemmel-
sene ogsd at tjenesteyterne innlemmes i
det modernes refleksivitet, og det som
kan minne om en formoderne form
for refleksjon med gjenfortolkning av
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Hlustrasjon: Mats Ole Ellingsen
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tradisjoner som strekker seg tilbake

til institusjonsperioden, er pa vikende
front. Lovbestemmelsene i seg selv av-
krever konstante undersekelser i lys av
innstremmende informasjon og konti-
nuerlige begrunnelser for de valg som
gjores og star dermed som representan-
ter for det moderne; de er barn av sin
tid — det modernes refleksivitet.

Refleksjonsformer og deres
endringspotensial

Niar vi reflekterer, stiller vi oss un-
drende eller sporrende til den situasjo-
nen eller hendelsen vi reflekterer over.
Refleksjonen innebearer et potensial
for endring. Vi har sett Giddens be-
skrivelser av de forskjellige formene
for refleksivitet og hva disse innebearer.
Dersom vi bade legger til en reflek-
sjonsform, og plasserer dem gradert
etter det endringspotensialet de har, far

vi felgende figur.

relativt lite. Tilbakeskuende og tradi-
sjonsfortolkende refleksjon inneberer

i noe storre grad potensial for end-
ring, men fortsatt ganske begrenset.
Refleksjon rettet mot drsaker til hand-
linger slik refleksiv handlingsregulering
er det, inneberer 4 justere sine hand-
linger basert pa de vurderingene som
gjores i selve handlingen og innebearer
et vesentlig potensial for endring.
Refleksjon i betydningen det modernes
refleksivitet (metarefleksjon) hvor en
ikke bare vurderer sine handlinger i re-
lasjon til kontekst, men ogsé konstant
stiller sporsmaél ved den forstielsesram-
men dette gjores pa, inneberer en hoy
og konstant refleksiv beredskap og med
det et hoyt potensial for endring.

Ser vi tilbake pa noen av beskrivelsene
fra tiden for lovbestemmelsene om
tvang og makt ble innfort, var prak-
sisen regelstyrt og basert pa prosesser
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Vi kjenner igjen de tre refleksjons-
formene refleksjon i det for-moderne,
refleksiv handlingsregulering og det
modernes refleksiviter. Det nye er refleks.

Noen ganger handler vi pa impuls
eller ut fra ren refleks. Refleks er en
spontan, ikke viljestyrt respons pa en
stimulus. Innlerte automatiserte reak-
sjoner i bestemte situasjoner omtales
ogséd gjerne som refleks. Potensialet for
i gjore endringer i slike situasjoner er

hvor den enkelte ikke skulle reflektere
ut over det 4 forsikre seg om at man
fulgte reglene. Mange av observasjo-
nene knyttet seg til “diagnostisering”
med tanke pd 4 velge rett tiltak ut fra
eksisterende regler. Det vil vare galt &
si at refleksjon ikke forekom, men den
var av en type med lite endringspoten-
sial, en form for refleksivitet med mye
til felles med refleks og refleksjon i det
for-moderne. Sa skjedde det da hel-

ler ikke sa store endringer i de faglige

praksisene, i hvordan arbeidet ble ut-

fort, hvilke argumentasjoner og teorier
g ) g

man stottet seg til.

Etter at lovbestemmelsene ble innfort,
tiden na, krever faglig- og etisk for-
svarlighet at alle andre losninger enn
tvang forst skal vere provd, og at tvang
kun kan benyttes for a forhindre eller
begrense vesentlig skade. Alt dette kre-
ver en hoy grad av refleksjon og gjen-
nomgang av innstremmende informa-
sjon, med evne og vilje til endringer

av handlinger, argumenter og teorier.
En refleksivitet som bestar av bade
refleksiv handlingsregulering og det
modernes refleksivitet. Automatiserte
handlinger mé vike i mange av de
vanskeligste arbeidssituasjonene. En

av intervjuepersonene uttalte at: "Det
er mer krevende 4 jobbe ni tror jeg.
Fordi at verden er ikke gitt lenger. Du
md ha evne til 4 reflektere selv, og du
md vere god pa relasjoner for & fa til &
gjore en god jobb” (Ellingsen 20006).
Dette er mer krevende enn rutinisering
eller standard regler for prosessene.
Slike innfores ofte der det lar seg gjore
nettopp for & spare tid og krefter, og
forenkler verden slik intervjuepersonen
over gir uttrykk for.

Forholdet mellom

tvang og selvhestemmelse

I samtale med miljearbeidere ble det
sagt at tvang var motsatsen til selv-
bestemmelse. Spersmalet er om de

to i grunnen er motpoler, og om de
er & regne som et begrepspar? Dette
er et av de sentrale temaene i boka
”Selvbestemmelse. Egne og andres
valg og verdier” (Ellingsen 2007).
Motpolen til selvbestemmelse be-
stemmes i stor grad av hva vi legger

i begrepet selvbestemmelse. Hvis vi
med selvbestemmelse forstér frihet til
& velge, og hvis denne friheten settes
hoyere enn eksempelvis selvaktelse, vil
kanskje selvbestemmelse veere mot-
polen til tvang. Dersom frihetskravet
sideordnes med ivaretakelse av egne og
andres aktelse, kan tvang noen ganger
oppfattes som & vere i samsvar med
personens selvbestemmelse. Dersom
vedkommende handler i affeke eller i
en akutt tilstand, kan vedkommende
vere i ferd med 4 utfore handlinger
som bryter med vedkommendes ver-




dier, og slik sett heller ikke er i samsvar
med vedkommendes opprinnelige og
grunnleggende selvbestemmelse. Det
problematiske med en slik forstielse
dpner muligheten for paternalisme, og
innebarer at man omdefinerer tvang til
selvrealisering, selvaktelse eller omsorg.
Det mé vere slik, at det som er tvang
benevnes med sitt rette navn, men at
all tvangsbruk av den grunn ikke beho-
ver & vare i strid med vedkommendes
selvbestemmelse. Begrunnelsene for &
hevde det krever imidlertid at man kan
belegge slike pastander.

Noe tilsvarende, men med motsatt
fortegn, er dagsplaner, fastlagte opp-
gaver eller forventninger (krav) som
gjerne ikke betraktes som tvang, og
som ved nzrmere ettertanke kan vise
seg & representere et kontinuum, hvor
forventninger blir til krav som blir til
tvang. I tiden etter innferingen av so-
sialtjenestelovens kapittel 6A, ble det
gjennomfert noen undersokelser. En
studie (Endresen 2003) om bruken

av tvang og makt overfor enkelte per-
soner med utviklingshemning, viser

at sa mye som vel 35 % av all tvangs-
bruken knytter seg til kravsituasjoner
og fastlagte oppgaver. Dette viser noe
av kompleksiteten mellom frihet,
selvbestemmelse, krav og tvang. De
erfaringene som mange har gjort seg i
kjolvannet av de nye lovbestemmelsene
i sosialtjenesteloven om tvang, hvor det
& prate med tjenestemottaker, lytte til,
trekke vedkommende inn i prosessene,
gi vedkommende storre grad av styring
og i mange tilfeller respektere personens
selvbestemmelsesrett, styrker forstdelsen
av at krav, kontroll og fast styring kan
vaere med 4 trigge fram tvangsbruk. En
tvangsbruk som ofte har vist seg uned-
vendig nar man sekte andre losninger,
hvor det & samhandle med tjenestemot-
taker (Ellingsen mfl 2005) ofte er selve
nekkelen til fraver eller reduksjon av
tvangsbruken. Veien fram til en praksis
preget av samhandling bygger blant an-
net pa refleksjon over tidligere praksis
med vekt p& hvem sine behov og forut-
setninger som gjores til grunnlag for de
faglige tilnzermingene og malsetningene
som settes. Samhandling innebzrer
ogsa til en viss grad at man forseker &
sette seg i den andres sted, en type em-
patisering som bygger pa introspeksjon

(Levin og Trost 1996). Slike prosesser
er ogsa med pa 4 tydeliggjore i hvilken
grad den andre kommer fram med sine
onsker og mal, og hvor sirbar selvbe-
stemmelsesretten kan vare for mange.

Varige endringer i faglige praksiser,
tilbakefall eller stadig endring
gjennom kontinuerlig refleksivitet
Det er mye 4 glede seg over i beskrivel-
sene av endrede faglige praksiser, og det
er liten tvil om at lovbestemmelsene
om tvang og makt i sosialtjenestelovens
kapittel 4A har spilt en viktig rolle.
Mange ansatte, tjenesteytere, fortel-

ler om endringer i faglige praksiser, og
hvordan de opplever endringene. En
kunne trodd at en streng regulering av
fagprofesjoners frie faglige skjonn ville
blitt mott med motstand, at de ville
forbeholdt seg retten til & intervenere
basert pé faglige vurderinger og ikke
lovbestemmelser. En intervenering som
om nedvendig, ogsa métte kunne bestd
av tvang og makt. Nar slike protester
eller oppfatninger ikke har vart horbare
i implementeringsprosessen, skyldes
nok det bade at fagprofesjonene har sett
behovet for en tydelig lovregulering av
den tvangsbruken som man har ment
og mener er ngdvendig, og fordi man
har hestet positive erfaringer med de
faglige endringene som har fulgt i kjol-

vannet av de nye bestemmelsene.

Ideelt sett kunne man tenkt at de end-
ringene som har funnet sted i de faglige
praksisene er tilstrekkelig dersom det er
slik som det hevdes, at forholdene na
er blitt bedre. Samtidig vet vi at sam-
funnet er i utvikling, og vi har erfaring
pd at de endringene som skjer pa et
tidspunket, allerede kan vere pa etter-
skudd med de endringene som skjer i
samfunnet generelt. Forandringer som
om kort tid vil skape et nytt gap mel-
lom de forholdende tjenestemottakerne
opplever, og forholdene for befolknin-
gen for ovrig. I trdid med det modernes
refleksivitet, kreves det en konstant vur-
dering ogsa av forstielsesrammen man
handler pa bakgrunn av, noe som ikke
minst innebarer 4 se faglige praksiser i
lys av de ridende samfunnsforhold, og
var forstdelse av disse. Faglige praksiser
som fryses eller som etableres som “god
praksis” uten & sikre seg at det rettes et
kritisk sekelys mot denne praksisen,

kan raske bli praksiser som man ma
gripe drastisk inn overfor.

Det verste som na kan skje med de
faglige praksisene som er i ferd med

4 bygges opp blant annet bygd pa de
nye lovbestemmelsene, vil vere 4 lov-
prise dem til de grader, at de "sovner”
hen. Kanskje er lovbestemmelsene al-
lerede uhensiktsmessige redskaper for &
fremme en videre endring og utvikling
av de faglige praksisene. Kanskje er det
helt andre tiltak som kreves for a fa
prosessene til 4 fortsette. Forhold som
organisering, ledelse, kompetanse, res-
surser, offentlighetens oppmerksomhet
osv. kan vere viktigere kilder til slike
utviklingsprosesser, i den fasen man

na er i. Faser som stadig gjentar seg.
Det blir viktig 4 se pd evalueringen av
praktiseringen av sosialtjenestelovens
kapittel 4A, som ni gjennomferes

av Nordlandsforskning, og som skal
veere fullfort i 2007. I tillegg pahviler
det profesjonene, politikerne, media,
forvaltningen, ledere, brukerorganisa-
sjonene utdanningsinstitusjonene og en
rekke andre instanser, 4 folge godt med
pa hvordan de faglige praksisene formes
og utvikles. Begrensning av tvang er
kun ett av mange rettsgoder som skal

sikres.

1 Utagerte var en betegnelse brukt om handlinger
fra tjenestemottakers side hvor vedkommende
eksempelvis gikk til angrep pd andre, skadet seg

selvel. 1.
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-Jeg b

- Utviklingen innen gentekno-
logien gjer meg fortvilet og for-
bannet — bade som mor, helsear-
beider og leder av NFU. | stedet
for a sortere liv, burde de diag-
nostiske testene i denne sam-
menheng stad i livets tjeneste, og
vert innrettet pa behandling og
forebyggende innsats.

AV BITTEN MUNTHE-KAAS

Helene Holands minner innledningsvis
om at NFU som interesseorganisasjon
for mennesker med utviklingshemning
og deres familier, likevel ser behovet
for at enkelte kvinner far utfort fos-
terdiagnostikk. - Noen frykter arvelig/
genetisk sykdom hos fosteret som er
uforenlig med liv. Andre kan allerede
ha fitt et barn med funksjonshemning.
Det NFU forst og fremst tar avstand
fra, er derfor de sakalte "friskes” vurde-
ring av hvilket liv som er verdt a leve.
Det er for eksempel ikke lenge siden en
sykepleier gikk offentlig ut og mente at
alle funksjonshemmede ber utryddes.
Barne- og likestillingsminister Karita
Bekkemellom har enn ikke sagt unn-
skyld til de mange hun saret med sitt
utspill tidligere i &r om at hun person-
lig ville ha fjernet et foster med Downs
syndrom.

Forbundslederens kritikk retter seg
likevel spesielt mot leger og sykeplei-
ere. - Det er forst og fremst disse to
storste yrkesgruppene som vordende
foreldre moter nar de av en eller an-
nen grunn ma ta stilling til om de skal
takke ja eller nei til fosterdiagnostikk.
Likevel leerer de samme fagfolkene lite
eller ingenting om hvordan de rent
medmenneskelig skal mete vordende
foreldre som stdr overfor et av sine livs
vanskeligste valg. Det provoserer meg




lir sa sint

at disse fagfolkene er sa naturvitenska-
pelig orientert og fokuserer si lite pa
den etiske, humanistiske og sosialfag-
lige delen av dette fagfeltet.

De er dessuten altfor opptatt av & skul-
le ruste foreldre til 4 mote problemene
og begrensningene i kjolvannet av et
barns funksjonshemning. De glemmer
i fortelle om alle de gode og gledelige
sidene. Mange barn som sorteres vekk
via denne teknologien kunne hatt mu-
lighet til 4 leve et godt og meningsfylt
liv. Vi har mange medlemmer i NFU
som forteller hvor takknemlige de er
for at de i forkant ikke visste noe om
sitt barns utviklingshemning. Slik unn-

gikk de 4 ta et galt valg.

Mye rutinekontroll

Helene Holand mener at det er altfor
mye rutinekontroll i dagens svanger-
skapskontroll. - Vordende foreldre far
lite helhetlig og nyansert informasjon
nar det viser seg at det er noe i veien
med barnet. NFU har samtidig store
problemer med 4 fa innpass ved utdan-
ningsinstitusjonene for leger og syke-
pleiere for & formidle vare erfaringer

i denne sammenhengen. Vi kommer
heller ikke til med informasjon til vor-
dende foreldre i forkant om hvorvidt
de skal takke ja til fosterdiagnostikk el-
ler ikke. Flere fylkeslag har meldt fra il
helsestasjoner, fodeavdelinger og syke-
hus om sin eksistens og vilje til & bidra.
Da NFUs brosjyre "Det vanskelige val-
get” kom ut for noen ar siden, ble det
stor ettersporsel. Siden er det kommet
fd henvendelser fra den kanten.

Avliver myte

Holand er opptatt av 4 avlive myten
om at noen og atti prosent blant vor-
dende foreldre i dagens samfunn av-
bryter svangerskapet nar de far vite at
fosteret har Downs syndrom. - Dette

er en sannhet med modifikasjoner.
Det er kun halvparten av de gravide
som velger 4 ta fostervannspreve. De
andre kvinnenes valg herer vi sjelden
noe om. Det kan blant annet ses i sam-
menheng med at mange foreldre som
velger 4 takke nei til testen, kjenner
noen med syndromet. De takker nei
til fostervannspreve fordi de verken
synes det er skremmende eller verdens
undergang 4 fa et barn med samme
tilstand. Ikke vil de ta sjansen pa spon-
tanabort eller stikkskader i kjolvannet
av proven heller.

- Forstdr du ikke dem som sorger over i
fa et barn som er annerledes?

- Jeg vet at det skaper en sorgreaksjon!
Det er ogsd en legitim rett & onske seg
friske barn. Men alt kan som kjent skje
i et svangerskap. Mange tror at det 4 fa
testet et foster er en slags garanti mot
skade. Det er det selvsagt ikke. Jeg blir
ogsa provosert nar noen hevder at det
er en menneskerett 4 fa friske barn.

Kvinnenes sak
Helene Holand tror ikke pa tilhen-

- Ingen av oss er

garantert d fa friske
barn, presiserer
Helene Holand.

gerne av fosterdiagnostikk som hevder
at de taler kvinnenes sak. - Det er svart
vanskelig for enhver kvinne 4 skulle
velge om de skal beholde et foster el-
ler ikke. Alle undersokelser viser at det
handler om et valg den enkelte aldri vil
glemme. Kvinnene fir en sorgreaksjon
uansett om de velger 4 bare fram bar-
net eller ikke. Jeg tror bestemt ikke at
legene som hevder at de har kvinnenes

beste i tankene er klar over det, presise-
rer Helene Holand.

Hun vet samtidig at blodpreven som
vil avdekke det meste om et fosters
tilstand, ikke er langt unna. - I framti-
den blir det ogsé stadig mer legitimt &
sjekke dem. Jeg er redd for at foreldre
gradvis vil bli utsatt for stadig sterkere
press om 4 ta slike tester. Vi md ikke
komme dit hen at abort sa 4 si automa-
tisk folger et proveresultat som viser en
“kromosomfeil” Det er derfor mer enn
noen gang viktig at NFU er med pé 4
pavirke i hvilken retning utviklingen
innen genteknologien skal gd, under-
streker Helene Holand.
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Det var pa tale
a svange

Ekteparet Vibeke og Willy i Tromsg har endelig fatt
det barnet de lengtet etter.

Det var aldri snakk om & avbryte svan-
gerskapet.

Amalie heter hun og er 7 uker gammel na. Hun har
Downs syndrom og hjertefeil.

Vibeke og Willy synes de har fatt en
flott jente og er veldig glad i Amalie.

Det fikk foreldrene vite allerede da hun 13 i magen til
mamma.

AV BITTEN MUNTHE-KAAS en god oppvekst. korte timene vi var sammen med dem
denne morke hostkvelden i dundrende

- Selv om det var tungt & fa vite sikkert ~ Det tok litt tid for vi helt viget a tro regnver i ishavsbyen. Det var nesten

at det lenge etterlengtede barnet vért pa alt det positive de to formidletide  for idyllisk til & veere sant. Vi motte to

har Downs syndrom, var det aldri pa
tale 4 avbryte svangerskapet.

reflekterte, glade mennesker — fulle av
overskudd. Deres ekteskap virker used-
vanlig harmonisk. De har et vakkert
hjem. Hytte pa fjellet. Meningsfylte
jobber. Sunne fritidsinteresser. To flot-
te, tillitsfulle, firbente familiemedlem-
mer. Gode venner og familie rundt seg.
Og vi spurte: - Ser dere ikke noe pro-
blematisk ved det & ha fatt et barn med
en livsvarig funksjonshemning? Vibeke
og Willy svarte kategorisk nei.

Ekteparet Vibeke Veinebakken og
Willy Wikbo i Tromse takket ja til fos-
terdiagnostikk da legene fikk mistanke
om at det var noe i veien med barnet
deres. Hadde de ikke fatt den beskje-
den, ville de ikke ha tatt i mot tilbudet.
N4 ville de forberede seg péa det som
skulle komme. Det har de ikke angret
et sekund pa.

Og vi tror dem.
Deres syv uker gamle Amalie var nett-
opp kommet hjem fra sykehuset etter
en gyeoperasjon da de to raust apnet
sitt hjem for SFAs utsendte. De er opp-
tatt av dagens debatt omkring foster-
diagnostikk, og vil gjerne bidra til a fa
fram hvor flotte barn det her er snakk
om. Og med sin mamma og pappas net sitt.

menneskesyn, har den vesle jenta i Forste gang tarene kom skjedde i glede
sannhet fitt de beste forutsetninger for Amalie. (Foto: Privat) da de fikk vite at det skulle bli foreldre.

Kan grate

Men selv om de nyblitte foreldrenes
hverdag er preget av en grunnleggende
og intens glede over at den etterleng-
tede datteren endelig er her, betyr ikke
det at de ikke ogsa kan grate over bar-




rskapet

Gledestarene ble erstattet av sorg da de
fikk vite at fosteret hadde bade hjerte-
feil og Downs syndrom. De opplevde
likevel Amalies funksjonshemning som
en bagatell mot hvordan det hadde
vert & miste det forste barnet de ventet
noen ar tidligere. Gledestirene kom
tilbake da den 48 centimeter lange
nyfedte datteren pa 3,282 kilo ble lagt
i armene deres 7. august 2007. Noen
uker senere grat de av fortvilelse da de
fikk bekreftet Vibekes mistanke om at
den vesle jenta hadde medfedt gri ster.
Tarene flommet da hun ble hentet av
en grennkledd pid Haukeland sykehus
uten at de fikk vere sammen med
henne inn pa operasjonsstuen til hun
hadde fitt narkosen. Siden grat de av
lettelse da de fikk Amalie tilbake og
beskjed om at gyeoperasjonen hadde
gatt bra.

Og flere tarer skal de nok grate i rene
framover ogsa — pi samme mate som
foreldre til barn uten funksjonshem-
ninger tidvis bade sliter med angst og
gréter sine modige tarer nér det er ett
eller annet som pa godt eller vondt
som skjer med ungene deres.

De vet ikke noe om gleden
- Tenkte dere aldyi tanken om at dere
kunne fjerne fosteret?

- Det falt oss aldri inn. Vi elsket dat-
teren var fra det sekund vi fikk vite at
hun var til. Og selv om vi forelopig
bare har vert foreldre i syv uker, kan
vi underskrive pa at de som mener at } 1 ) - AR
barn med Downs syndrom ikke har SR T e Willy og Vibeke vil gjerne bidra til d formidle
livets rett, ikke kan vite noe om all WA LYY hvor flotte barn det her er snakk om. Her er et
gleden de gar glipp av! Allerede nd har {5 . avmange, mange bilder de har tatt av Amalie.
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hun lert oss mye — ikke minst om hvor
viktig det er 4 leve her og na. Alle men-
neskene vi kjenner og er glad i — med
et unntak — ga oss sin fulle stotte i vart
valg om 4 fullfere svangerskapet. Vi
folte oss dessuten hundre prosent trygg
pa at dette var en oppgave vi kom til &
klare, presiserer Vibeke.

Nér SFA spor hvordan det kjentes

da det ene mennesket ga uttrykk for
skepsis til at hun skulle fode et barn
med utviklingshemning, svarer Vibeke
at det gjorde vondt. Og Willy leg-

ger til: - Jeg lurer pa hvem det er som
tjener pd & gi stadig flere tilbud om
fosterdiagnostikk. Er det for & skane
foreldrene og familiene eller er det for
4 spare samfunnet for penger at mange
upnskede fostre blir fjernet?

- Hva mener dere om foreldre
som velger d fjerne sine fostre med

Sfunksjonshemning?

- Vi kan vel aldri sette oss inn i andres
valg og livssituasjon. Derfor vil vi ikke
demme noen heller. Deres valg sprin-
ger kanskje ut fra at de har et barn med
funksjonshemning fra for. Det spors
vel hva slags funksjonshemning det
dreier seg om og hvordan de har opp-
levd det & fi et barn som er annerledes.

[framtidige problemer, sier Vibeke.

- Vi bruker ikke tid og krefier pi i dvele ved

God oppfelging

- Hvordan ble dere mott av personalet pi
sykehuset som visste at dere kom til 4 fi
et barn det var noe i veien med?

- Vi fikk god oppfelging gjennom hele
svangerskapet av fodepoliklinikken
ved UNN. Vir epikrise var derfor godt
kjent pé avdelingen da vi kom si langt
som til fodselen. Fodselshjelperne var
fantastiske. Vi kjenner jordmoren som
forloste Amalie privat. Hun var derfor
godt informert om hele vér historie.

P4 barselavdelingen fikk vi enerom den
uken vi var der. Det var godt a lere
Amalie & kjenne i fred og ro uten uved-
kommende rundt oss. Pleierne ga oss
mye stotte. Vi har fortsatt god kontake
med en av barnepleierne pa barsel som
ringer oss hjem med jevne mellomrom
for & here hvordan det star til.

Kjeerlighetshistorien

Vi faller for fristelsen til & gi vre lesere
et orlite tilbakeblikk i Vibeke og Willys
liv for Amalies ankomst — som danner
bakteppet for dagens vakre kjerlighets-
historie. De motte hverandre da hun
var seksten — han fem ar eldre. Begge
visste umiddelbart at det kom til 4 bli
de to — for resten av livet. De "fulgte
boka”, var ssmmen en stund, forlovet

seg og ble smidd i hymens lenker atte
ar etter.

Begge har alltid inderlig onsket seg
barn. Men det skulle ta mange ar, mye
slit, frustrasjoner, skuffelser og tarer for
det skulle ga i oppfyllelse. Etter en slit-
som og mislykket provergrprosess be-
gynte ekteparet & resignere. De begynte
& vurdere adopsjon. Mot alle odds

ble Vibeke helt uventet likevel gravid
pa vanlig vis noe senere. Gleden var
enorm. Men dette forste svangerskapet
endte med abort i tredje maned.

Bare de som har opplevd lengselen et-
ter barn — uten 4 fi det — vet hvilken
blytung pikjenning det kan vare. Etter
aborten hadde Willy og Vibeke mer
eller mindre mistet hdpet om a bli for-
eldre. De vaget derfor nesten ikke & tro
at et nytt barn var pa vei da hun like
for jul i fjor begynte 4 fole seg uvel.
Jubelen stod i taket da de fikk vite
hvorfor. Dette svangerskapet ble like-
vel — og naturlig nok — preget av sterk
angst for at det skulle gi galt igjen. De
vaget ikke helt a slippe gleden los i de

ni manedene som fulgte.

Ble ikke presset

P4 spersmal om de pd noe tidspunkt
opplevde press fra ansatte pa sykehuset
i retning av 4 skulle fjerne fosteret,
svarer Willy og Vibeke benektende. -
Vi ga for det forste ikke rom for noen
diskusjon — ettersom vi s tydelig ga
uttrykk for at vi elsket dette barnet
som hun var — uansett. Etter ultralyden
som viste tegn pé at hun kunne ha
Downs syndrom, ble det tatt en blod-
prove som ble sendt til Danmark. Det
tok halvannen uke for vi fikk det ende-
lige svaret. Vi hipet selvsagt at Amalie
hadde det riktige antallet kromosomer,
men var likevel forberedt pa det mot-
satte.

De ansatte motte vir beslutning om
gi Amalie livet med varme og forsta-
else. Vi var heller aldri i tvil om at de
virkelig mente at de ville stotte oss.
Resten av svangerskapet ble vi fulgt
opp tettere enn vanlig — blant annet
med flere ultralyder. Dermed fikk vi se
Amalie flere ganger. Det var betryggen-
de 4 vite at hun hadde det bra. Etter at
Amalie ble fodt, har derene til hjelpe-




Willy gleder seg til seks ukers
pappapermisjon med datteren sin.

apparatet ogsa statt pa vid gap. Vi blir
mett med dpne armer og har fate alt vi
har bedt om. Det er helt tydelig at for-

eldre har gitt denne veien for oss.

Nei til tunge tanker

- Regner dere med at hverdagen med et
barn med utviklingshemning vil bli like
uproblematisk fremover?

- Bade Willy og jeg er "skrudd
sammen’ pd en mdte som gjor at vi
velger 4 ikke bruke tid og krefter pa &
dvele ved problemer i forkant, svarer
Vibeke. - Men det betyr likevel ikke at
vi er naive. Vi er forberedt pd at mer
gar pa skinner i de forste drene med et
barn med funksjonshemning enn det
muligens vil gjore senere. Men hvorfor
skal vi formerke dagen i dag med slike
tunge tanker? Det som kommer — det
kommer. Vi skal lgse problemer som
dukker opp etter hvert. Forelopig for-
soker jeg 4 fa oversikt over de mange
faginstansene som pa en eller annen
mite skal ha med datteren vér & gjore

i drene framover. Det er allerede i ferd
med 4 bli bygget opp en ansvarsgruppe
for Amalie — med egen koordinator.
Det kjennes betryggende.

Gleder seg til permisjon

Willy har i skrivende stund nettopp
begynt & arbeide igjen i eiendoms-
firmaet etter fodselspermisjonen. Na
synes han det er tungt 4 ga fra datteren
om morgenen. Han ringer hjem for &
here hvordan det star til med den lille
flere ganger i lopet av arbeidsdagen.
45-aringen ser til gjengjeld fram til de
seks ukene han far hjemme hos henne
om et ars tid nar Vibeke skal tilbake pa
jobb igjen pa sykehuset som assistent
pa operasjonsavdelingen. Deretter skal
Amalie begynne i en barnehage som
ligger et steinkast unna.

Willy ser ogsa fram til at datteren blir
litt storre og kan vere med ham ut.
Den vesle jenta kan utvilsomt se fram
til mange gode opplevelser i friluft
sammen med pappaen sin. Han er
ivrig jeger, driver hundekjoring, hval-
pekurs og drar pa hytta pé fjellet sa
ofte han har anledning. Biade Willy og
Vibeke er opptatt av at barn skal vokse
opp med dyr, og tror at Amalie vil fi
mye glede av det daglige samvaeret med
de to firbente familiemedlemmene,

Trym og Odin.

Fellesskapet

Det nybakte foreldreparet setter al-
lerede stor pris pa fellesskapet i foren-
ingen "Nettverk for Downs syndrom”
i Tromsg. Der har de mgtt mennesker
som i likhet med dem selv opplever
sine barn som en berikelse og som

har fatt dem til & se mye i et helt nytt
perspektiv. De vet samtidig at forel-
dres reaksjoner pd & fa et barn med
utviklingshemning er sprikende. Noen
takler det fint — slik de selv gjor — mens
det for andre er vanskelig 4 forholde
seg til.

De er ogsa blitt kjent med et forel-
drepar med en gutt som er jevngam-
mel med Amalie. De to familiene har
bestemt seg for 4 motes med jevne
mellomrom i tiden framover. Vibeke
og Willy ser heller ikke bort fra at de
kommer til & melde seg inn i NFU —
ettersom de har hert mye positivt om
var organisasjon. De vil uansett gjore
sitt til at datteren finner seg til rette

i fellesskapet med jevnaldrende med
utviklingshemning — hvis hun feler at
hun har tilhgrighet der.

Selv om veslejenta er liten og de lever
intenst med henne her og na, har Willy
og Vibeke gjort seg noen tanker om
Amalies framtid. De héper at datteren
med tiden far en jobb hun trives med,
en egen bolig, hvis det er det hun har
lyst til — med noe tilsyn — der hun er
inkludert i sitt nermiljo. Likevel, det er
atskillige mer jordnere sider ved smi-
barnslivet det fokuseres pé i familien
Veinebakken/Wikbo akkurat na.

Nytt barn

Selv om Amalie i skrivende stund bare
er noen uker gammel, svarer Willy

og Vibeke et klart ja pa hvorvidt de
onsker seg flere barn. De vil gjerne gi
datteren en bror eller sgster. P4 spors-
mél om det vil bli aktuelt & takke ja til
fosterdiagnostikk ved et eventuelt nytt
svangerskap, svarer de at det i sa fall

vil veere av samme grunn som i forrige
svangerskap. Det handler altsa ikke om
at de vil velge bort et foster det er noe i
veien med.
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Nar degnet har mer enn
24 timer...

Jesper kom til verden med Downs syndrom.
Han hadde to hull i hjertet da han ble fadt.

medlem i NFUs landsstyre. Na er Jesper
ni ar gammel.

Han var veldig syk og foreldrene trodde de skulle Pappa Jan er nestleder i fylkeslaget i
miste ham. | dag har hullene omtrent tettet seg selv. ~ Vest-Agder. Foreldrene sier at de er vel-
dig glade i arbeidet i NFU.

Jesper var ett ar gammel da mamma Trine Lise ble
valgt inn i Kristiansand lokallag av NFU. Hun er na

- Det er bade goy og inspirerende 4 jobbe for NFU. Desto mer engasjert man blir, desto morsommere blir det.
Det mener Trine Lise Systad og Jan G. Johannessen i Kristiansand.

TEKST OG FOTO: BITTEN MUNTHE-KAAS i de siste trange, bratte bakkene opp til  pa plass i metet med den fantastiske

familiens hus, senket skuldrene seg til  utsikten der — med hey himmel over
Det kan virke som om degnet til noen  gjengjeld aldeles da toppen endelig var  landskap i gnistrende hostsol og hav —
mennesker har mer enn 24 timer. Det  nadd. En stresset sjel faller umiddelbart  si langt oyet rekker. ..

ma3 vare det som er fatt med dette
ekteparet. Deres tre senner pd el-
leve, ni og fem — med Jesper, som har
Downs syndrom, i midten — krever
sitt. Mamma Trine Lise er sykepleier
og jobber pa sykehuset i Kristiansand.
Pappa Jan har ogsa nok 4 std i med
som IT-konsulent. Han er for gvrig
nestleder i NFU Vest-Agder, mens
forstnevnte bade er sekreter i lokal-
laget og likemann i fylkeslaget. Trine
Lise er dessuten fast medlem i for-
bundets landsstyre, der hun er med

i bide Oppleringspolitisk utvalg og
Storbyutvalget(!)

Det 3 besgke familien Johannessen/
Systad er en bade tankevekkende, vel-
dig hyggelig og morsom opplevelse.
Etter & ha bedt hoyere makter om at
det ikke matte komme en motende bil

Jesper + pappa = sant

Vi motte familien pi fem en lordag
formiddag. Det er sjelden alle er hjem-
me samtidig nér det er helgefri der i
garden. Vanligvis drar en av foreldrene
en lordagstur til byen med et eller flere
av barna. Der fir de unna helgehand-
lingen, gér gjerne pa kafé, kanskje

en kino eller gjor noe annet hyggelig
sammen. Men de liker ogsa godt &
holde seg hjemme og ta det med ro.

Ikke ro akkurat...

Det vil si: Akkurat ro blir det ikke med
tre brodrekompiser under samme tak.
Da vi stakk innom, skulle den yngste
og mellomstore tegne, spise boller,
sitte pa fanget, fortelle om feriene sine,
spille dataspill, krangle litt, gé ut en
tur og, og, og... Eldstemann lyttet til
samtalen til de voksne rundt spisebor-



det en stund. Men si mistet han (ikke
overraskende) interessen for alt snakket
om NFU og NFU og enda mer NFU
og om de ulike sidene ved den mel-
lomstore brorens utviklingshemning.
Ellevedringen skled diskret ned av sto-
len og konsentrerte seg om morsom-
mere gjoremal pa PCen i stedet.

Det er noe med allrom. I familien
Johannessen/Systads store, lyse, luftige
er det bade kjokken med "arbeidsoy”,
spisebord med plass til mange, PC og
trivelige lese- og utsiktstoler. Her liker
de voksne 4 lage god mat sammen.

Da SFAs utsendte var pd visitt flot det
med tegnesaker, store ark, kaffekanner,
blomster og alt mulig annet rart i nitri-
velig kaos pa "gya”. Og her jobbet fem-
og dttedringen konsentrert med sine
kunstverk — si lenge det varte — mens
de voksne snakket og snakket og drakk
kopp etter kopp med nytraktet kaffe
med sjokoladesmak.

Pappa Jan, mamma Trine Lise, Jesper og lillebror.

Jespers ankomst

For Jesper kom til verden med Downs
syndrom visste mamma og pappa litt
om hva det vil si 4 ha utviklingshem-
ning. Som syttenaring ble Trine Lise
stottekontakt for Lene, som ogsa har et
kromosom for mye. Den gangen gjor-
de forstnevnte det forst og fremst for a
fa en ekstrainntekt. Da hun senere ble
kjeereste med Jan, fikk han Lene "pa
kjopet”. Etter hvert ble Trine Lise og
Jan smidd i hymens lenker. To ar for
eldstemann ble fodt, dpnet ekteparet
derene som besokshjem en helg pr.
méned for et spskenpar med spesielle
behov, hvorav den ene med lettere ut-
viklingshemning.

Béade Trine Lise og Jan syntes det var
uproblematisk at Lene hadde Downs
syndrom. Men det 4 fa et eget barn
med samme tilstand pluss to hull i
hjertet var noe helt annet. Trine Lise
legger ikke skjul pa at hun rent umid-
delbart opplevde sin nyfedte sonn

s *
g

som en “feilvare”. En barnepleier pa
avdelingen som selv hadde et barn med
DS gratulerte henne med den vakre
gutten. Men akkurat da var det for tid-
lig for Trine Lise & se det. Jan derimot
tok ikke sennens funksjonshemning sa
tungt. Etter at Jesper mitte pd barnein-
tensiv i ti dager og de holdt pa & miste
ham, ble kromosomantallet bagateller

for dem begge.

Lettere hverdag

Gradvis ble hverdagen lettere. Bade
hun og han gir uttrykk for at det forst
og fremst skjedde fordi de fikk kontakt
med NFU og dermed fellesskapet med
andre foreldre til barn med utviklings-
hemning. Jesper ble for ovrig aldri
operert for hjertefeilen. Hullene har
omtrent tettet seg selv og i dag plages
ikke Jesper av dem.

Niaringen har derimot coliaki — uten
at foreldrene fremstiller det som spe-
sielt problematisk. Manglende tilgang
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pa glutenfri mat har vert litt tungvint
pa ferier utenlands noen ganger. Men

i det daglige spiser Jesper stort sett det
samme som de andre. Foreldrene lerer
ham 4 holde seg unna det han ikke
tiler. De har orientert familie, venner,
skole og andre som Jesper er i kontakt
med om hva han ikke m spise. Skal
det serveres pizza i et fodselsdagssel-
skap, fir han med seg en glutenfri vari-
ant hjemmefra. Da vi var pa besok stod
det ferske boller pd menyen. Jesper
knasket forngyd pa sjokoladekjeksene
sine i stedet.

Prioritering

Han var ett ar da Trine Lise ble valgt
inn i lokallagets styre. Siden har bade
hun og Jan vert engasjert i arbeidet for
NFU - som de aldri ville vert foruten.
Trine Lise sier det slik: - Det er ett eller

annet med mennesker med utviklings-
hemning. Kall det en forelskelse eller
hva du vil. Jeg slutter aldri 4 fascineres
av deres spontanitet, 2rlighet og di-
rekte mate 4 vere pa! Der har vi s mye
3 leere.

Béde for Jesper og de to bredrene har
foreldrenes engasjement i NFU fort til
at de har mett mange mennesker og
knyttet nye vennskap. De kan se til-
bake pa mange opplevelser, aktiviteter
og flere reiser som de nok ellers ikke

hadde fitt med seg.
- Hva gjor dere med barna i ferier?

- Vi har en gammel motorbit som er i
flittig bruk om sommeren, svarer Jan. -
Det er en variert og morsom ferieform
bade for oss og ungene. Pa vinterstid
forseker vi  fa til en reise utenlands
og har hatt fantastiske opplevelser med

<< Gutta pa tur (Foto: Jan G. Johannessen)

barna i Malaysia, Hellas, Thailand osv.
Bilen burde vert skiftet ut. Det er ogsd
flere ting vi skulle ha gjort med det
gamle huset vart. Men vi er enige om
at vi vil prioritere disse reisene i stedet.

P4 sporsmil om eldste- og yngstemann
kommer i skyggen av broren, svarer
foreldrene bekreftende. - Til tider blir
det mye fokus pa Jesper. Nar han er pd
avlastning gjer vi derfor noe vi vet de
to andre liker. Jesper og lillebror er for
ovrig gode venner — noe de begge pro-
fiterer pa. Niringen strekker seg bade
etter brodrene og klassekameratene
sine — og leerer mye av det — ikke minst
rent spraklig. Storebror er, med sine
elleve ar, for tiden i en alder hvor det i
noen sammenhenger kan vere litt flaut
d ha med en lillebror med Downs syn-
drom. Det aksepterer vi og tar hensyn
til. Men det er fort glemt nar familien
er sammen pa NFU-arrangementer,
sier Jan.

Hjelpeapparatet
I likhet med foreldre flest med barn

med funksjonshemning har Trine Lise




og Jan hatt sine runder med hjelpeap-
paratet, som tidvis har kostet mye kref-
ter, klager — og mange anker. - Vi kan
nok ha blitt opplevd som brysomme,
men har etter hvert fitt gjennomslag
for det Jesper skal ha. I dag har han et
godt tilbud.

Det betyr — kort fortalt — at han

hadde noen gode ér i vanlig barnehage.
Overgangen til skolen ble ngye plan-
lagt og var svert vellykket. I dag inngar
fysioterapi i skoletida. Spesialpedagog
og en faglert assistent han har hatt
siden skolestart i forste klasse sluttet i
var. Na har han har fatt nye som han,
ifolge mamma, "prover seg ut pd” i
den forstand at han teyer de etablerte
grensene.

I dag tilherer Jesper en ordiner fjerde-
klasse pd Hellemyr skole samtidig

som han undervises i enkelte timer pa
Toppen, som er en forsterket skole i
tilknytning til Hellemyr. Akkurat det
er foreldrene ikke helt forngyde med.
Selv om de tror at dette tilbudet for sd
vidt er bra for elevene som gar der, me-
ner de samtidig at det sier sitt om det

kommunale tilbudet til elever med be-
hov for tilrettelagt opplering og viljen
til integrering av elever med spesielle

behov.

Jesper er ellers pd avlastning i

et privat hjem hver fjerde helg.
Avlastningstilbudet skal utvides med
tre timer ekstra pr. uke nd. Han gir

pd svemmetrening, musikk og deltar

i en aktivitetsgruppe i regi av prosjekt
Fritid med bistand i Kristiansand kom-
mune.

Mamma og pappas forhold
- Fir dere to tid til 4 vere kjarester midt
i all travelheten?

- Det 4 ha tre barn fra fem til elleve
krever sitt, enten det dreier seg om
barn med eller uten funksjonshem-
ning. Vi forseker likevel 4 gjemme
unna noe tid til oss selv, og fir det

til en helg innimellom. Det er godt
béide for oss og for barna vare. Na er
Jonathan dessuten blitt s3 stor at han
kan vare barnevakt for de to andre nar
de har sovnet, slik at vi fir tatt oss en
kveldstur eller gitt pa en kino innimel-

A . . o
A Brodrene jobbet konsentrert med sine kunstverk — si lenge det varte.

lom. Vi var ogsa med pa samlivskurset
"Hva med oss?” for foreldre til barn
med funksjonshemninger. Det fikk oss
til & bli enda mer bevisste pa hvor vik-
tig det er & ha det litt goy til hverdags,
lage litt ekstra hygge for hverandre,
sprette en flaske av og til — og den
slags.

Framtiden

P4 spersmal om hvordan de tenker

seg Jespers framtid, svarer Trine Lise

og Jan at de vil begynne 4 tenke bruk
av brukerstyrt personlig assistent for
sennen om et par ar. - Etter hvert skal
han prevebo pa hybelen vi har i huset
her. Siden ser vi ham for oss i egen bo-
lig — gjerne sammen med en venn der
han klarer seg selv med noe tilsyn. Vi
haper selvsagt ogsa at han fir seg en ut-
danning og en jobb han opplever me-
ningsfylt. I likhet med bdde Herman
og Jonathan har Jesper huslige plikter.
Vi trener ham pé dagliglivets ferdighe-
ter. Det er mye han ma kunne for a bli
inkludert i samfunnet. Det krever at
han mé lere seg samfunnets spilleregler
ogsa, presiserer Trine Lise Systad og Jan
G. Johannessen.




NFU 40 ar

Lange linjer
og dagens utfordringer

Om en ser pa de lange linjene, har vi veert gjennom en periode med dramatisk endring av utviklings-

hemmedes livssituasjon. Gar vi tilbake til like for NFU ble etablert, var det slik at mange foreldre fikk
beskjed om a glemme barnet. Opptak i barnehage var ukjent. Mange falt utenfor retten og plikten til
skolegang. Idealet i tjenestene var de store institusjonene. Dette gjaldt sa vel barn som voksne.

AV PROFESSOR JAN TASSEBRO, NTNU

Flertallet av dem som bodde i institu-
sjon pé den tiden var barn og ungdom-
mer. De var under 20 ar. En var si
sikker pé at store institusjoner var mest
hensiktsmessig at de hadde bedre fi-
nansieringsordninger enn sma. I 1971
hadde en typisk institusjonsavdeling
23 beboere, oftest med mellom to og
fire personer per soverom. Bare et fitall
hadde eget rom.

Fokus fram til tidlig pa 1960-tallet
hadde vert mangelen pa “senger”.
Mange av forbedringene for den

tid skjedde etter palegg pd grunn av
branntekniske eller hygieniske forhold.
Rundt midten av 1960-tallet skifter fo-
kus. En blir mer opptatt av kvaliteten
pd tjenestene.

Bakgrunnen er dels misneye internt i
institusjonene, dels nye internasjonale
stromninger, men ogsa et mye mer
kritisk blikk fra det norske storsam-
funnet. Forholdene i institusjoner og
spesialskoler trekkes blant annet fram
i boker med titler som "Myten om
velferdsstaten” og ”Det skjulte Norge”.
Arne Skouens spalte i Dagbladet ga
stremmen nering og ansike. Det skjer
en forholdsvis rask endring av politik-
ken overfor barna. Den nye ideologien
blir at barn ber vokse opp hjemme, at
familien kan yte den beste omsorgen

og at det offentliges rolle blir & stotte
opp om dette. Sivilombudsmannen
konkluderer blant annet en underse-
kelse av spesialskolene med at de ikke
er et sted 4 vokse opp.

Selv om vi ofte sier at Norge kom sent
i gang med nedbyggingen av institu-
sjonsomsorgen, si skjedde det likevel
sveert mye i de droyt 20 arene fra 1965
til HVPU ble avviklet. Bade innenfor
og utenfor institusjonene. Endringene
innenfor institusjonene handlet om

s vel personaldekning, materielle
forhold som aktiviteter. I lopet av 20
ar tredobles antall ansatte per beboer.
Det bygges nye og moderne boenhe-
ter. De fleste nye boenhetene er som
sma institusjoner, men det kommer
ogsa nye sméihus pa de store institu-
sjonene. De fleste beboerne far eget
rom. Avdelingsstorrelsen synker til et
gjennomsnitt pa rundt seks personer
og arealet per person mangedobles.
Det blir lagt okt veke pa 74 fylle in-
stitusjonene med malrettet aktivitet”
som det heter i Hjertebladet (organ for
Samordningsridet) i 1963. Det etable-
res skoler, aktivitetsbygg, verksteder,
etc. Det blir gkt vekt pa opplering,
fritidsaktiviteter og sysselsetting.

En skal ikke idyllisere tilstanden i
institusjonene pa 1980-tallet, men
utviklingen var slik at det ikke var rart
at mange foreldre oppfattet 80-drenes

HVPU som en organisasjon som
hadde reddet barna deres fra 60-tallets

dndssvakeomsorg.

Utenfor institusjonene handlet utvik-
lingen sarlig om barn og ungdom. En
sluttet gradvis & skrive inn barn i insti-
tusjon. Flertallet av beboerne var under
20 4r i 1963, mens der bare var noen fa
barn og unge pa slutten av 1980-tallet.
Institusjonene var blitt en tjeneste for
voksne. I stedet kom barnehager, skoler
og etter hvert ogsé avlastning og stet-
tekontakter. HVPU bidro til dette, ved
etablering av spesialbarnehager, skoler
og vernede verksteder for personer som
ikke bodde i institusjon. Men kommu-
nene bidro ogsé, blant annet pa barne-
hage- og skolesiden.

Reformen med stor R

Bakteppet da HVPU og institusjons-
omsorgen ble vedtatt nedlagt i 1988
var altsd en positiv utviklingsbane.
Samtidig ble det sett som nedvendig
4 bringe utviklingen over i ett nytt og
bedre spor. Selv om det hadde vart en
sveert positiv utvikling, var det langt
fra nok. Forholdene ble bedomt som
“menneskelig, sosialt og kulturelt uak-
septable” av Lossius-utvalget (NOU
1985: 34). Det som pa et vis skjedde
var at milestokken ble endret. Fra

en usagt forestilling om at "dette er
da godt nok for utviklingshemmede”
anvendte Lossius-utvalget eksplisitt de




Det som ikke er godt nok for andre er heller ikke godt nok for mennesker med utviklingshemning. (Foto: Arnt Sneve)

mélestokker en bruker for andre sam-
funnsborgere. En snakket om levekar,
knyttet an til utjamningsdebatter. I
den péfelgende Stortingsmeldingen
heter det at en ma sikre "levekar slik vi
ellers vil ha for vare borgere” og at "en
skal legge til grunn de samme krav il
boligstandard som for andre mennes-
ker” (Stortingsmelding 47, 1989-90).
Og dette er en viktig premiss — male-
stokken for tjenestene blir akseptable
levekir sett i forhold til andre sam-
funnsmedlemmer. Det er i det lyset

vi ma se reformen og utviklingen som
fulgte.

Stigmatisering

Da HVPU ble avviklet handlet det
ikke bare om levekar. Det handlet ogsé
om en gkende oppmerksomhet om

at segregering og institusjonalisering

i seg selv var stigmatiserende. I 1954
konkluderte USAs Hoyesterett med

at "separate is not equal”. Den saken
dreide seg om segregering av svarte
barn i skolen, om apartheid. Den star

som et viktig landemerke i borgerretts-
kampen, med betydning langt utover
raseskillepolitikken. Den bygger pa en
argumentasjon om at et land som byg-
ger pé verdier om alles likeverd, ikke
planlagt og med hensikt kan segregere
grupper av mennesker — og i alle fall
ikke til omrider og ordninger som an-
ses som stigmatiserende.

Blikket fremover

HVPU ble dessuten i okende grad sett
som pd kant med generelle utviklings-
trekk i velferdsstatens tjenester, som
prinsippet om “laveste effektive om-
sorgsnivd”, sektoransvarsprinsippet og
at kommunen er ansvarlig for alminne-
lige omsorgstjenester. For det var liten
tvil om at institusjonene primeart var
alminnelige omsorgstjenester, ikke en
spesialisthelsetjeneste. Det siste handler
dels om at en ikke primert var syk,
men funksjonshemmet. Men det hand-
let ogsd om at spesialisthelsetjenester
skriver ut den som er ferdigbehandlet,
enten en er “frisk” eller ikke. HVPU

skrev knapt nok ut noen.

Nar vi na skal vende blikket framover
er det i alle fall to ting fra den ideo-
logiske debatten rundt reformen for
utviklingshemmede som vi mé ha med
oss. Det ene er malestokken; "levekir
slik vi ellers ensker for vare borgere”.
Det andre er & unnga stigmatiserende
ordninger — eller som det tidvis heter
innenfor normaliseringstenkningen:
Spesiell hjelp ma ytes pa en sa lite pi-
fallende méte som mulig.

Har utviklingen stoppet opp?

Det skjedde svert mye i en hektisk
periode pa begynnelsen av 1990-tallet.
Institusjonene ble tomt og folk fikk
nye boliger i lokalsamfunnet, vanligvis
nybygde kommunale utleieboliger. Og
det gikk fort. I midten av 1993 hadde
75 prosent flyttet ut og ved inngangen
til 1996 var det ferre enn 10 prosent
tilbake. Det skjedde helt klart en for-
bedring av boligstandarden. De fleste
fikk egne leiligheter i bofellesskap med
3-5 tilsvarende leiligheter. De nye boli-
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gene tilfredsstilte stort sett Husbankens
krav til en brukbar bolig for en-person-

hushold.

Mer privat na

Standardhevningen handlet imidlertid
ikke bare om standard. Foreldre kunne
i ettertid fortelle at det foltes mye be-
dre 4 besoke sin sonn eller datter n3,
fordi det foltes mye mer privat enn tid-
ligere. Kontakten med familien okte.
Videre — personalet forteller at andelen
beboere som plages av & bo for tett pi
noen de gar darlig i lag med, er halvert.
Det handler nok ikke bare om ferre i
bofellesskapet, eller bedre sammenset-
ning av beboere — men kanskje serlig
at en har en fullverdig leilighet som
markerer klarere grenser mot andre.

"Medboere” blir naboer, ikke en del

av husholdet pa samme méte som for.
Det gjor det mye mindre problematisk
d bo nar noen en gar darlig i lag med.
Hevingen av boligstandard er nok ogsi
den viktigste grunnen til at tre av fire
foreldre mener at forholdene har blitt
bedre eller mye bedre etter flytting fra
institusjonene. Bare rundt 15 prosent
foretrakk institusjonene.

Mye skjedde ikke
Det skjedde mye i reformperioden,
men det var ogsd mye som ikke skjed-

Professor Jan Tossebro har tro pa etableringen av
et nytt "Lossius-utvalg”. (Foto: Bitten Munthe-Kaas)

de. Mange ble boende i boliger som pa
ulike méter framsto som pafallende;
noen brukte uttrykket “merkelapp-
hus”. Dette handlet dels om utseende
pa boligen og dels at de ble lagt ner sy-
kehjem, tidligere institusjoner eller lig-
nende — ikke i ordinzre nabolag. Men
en ting er bolig. Det viktigste er at det
skjedde lite utenfor boligsektoren. For
eksempel i forhold til sysselsetting, fri-
tid, sosiale nettverk og si videre.

Det snakkes ofte om ensomhet. Det
er pa et vis rett, pa et vis feil. Det er
rett at en del er ensomme, men det er
feil om en tror det oppsto etter avvik-
lingen av institusjonene. Folk var like
ensomme i institusjon. I evalueringen
av reformen finner en fa tegn pé okt
ensomhet. En finner i det hele tatt fa
tegn pa forverring, kanskje med unn-
tak av en noe mer passiv fritid. Men
det er grunn til 4 si at p4 mange omra-
der ble ambisjonene langt fra innfridd.
Det gjelder sysselsetting, sosial integre-
ring med mer.

Flere far tjenester

Na kan ikke alt loses i lopet av en hek-
tisk reformperiode. Noe matte komme
forst, og boligspersmalet var mest
akutt. Og ambisjonen var ikke at alt
skulle lases straks. P4 noen omrider var
poenget snarere & lage rammer for en

ny utviklingsbane, 4 legge til rette for
at en over tid skulle innfri reformens
ambisjoner. Det som skjedde i reform-
perioden er derfor bare en bit av bildet,
utviklingen etterpd er viktigere.

Hva har sa skjedd? Et positivt trekk er
at flere far tjenester. I de forste arene
var fokus pa flytting fra institusjon,
men gradvis ble blikket vendt mot de
som ikke hadde noe tilbud. Rundt
regnet halvparten av alle voksne med
utviklingshemning bodde ikke i insti-
tusjon, men hos foreldre eller sgsken.
Antallet med bolig/boligtjenester steg
med om lag 60 prosent fra 1989 til
2001. Det betyr ikke at koen er borte,
men at den er dramatisk mye kortere
enn for reformen. Kommunene har
saledes tatt utbyggingen av tilbud til
flere mer pa alvor enn HVPU gjorde
etter 1975.

Engangsloft

Ut over dette er det imidlertid neppe
sa mye positivt & berette. I stedet for &
sette en ny utviklingsbane, framstr re-
formen snarere som et engangsloft som
gjorde slutt pd videre utvikling. Det er
bekymringsfullt. P4 noen felt ser vi rik-
tignok nye tendenser. Pa boligsiden pe-
ker det i to retninger. Dels synes flere

4 fa bolig uavhengig av bofellesskap, i
trdd med reformens ambisjoner. Men
det er ogsa en tendens til at det byg-
ges flere store bofellesskap. Disse kan
ha opp mot ti beboere eller mer, og er
klart i strid med hvordan en tenkte pi
forste del av 1990-tallet. De er like sto-
re som det HVPU bygde pa 1980-tal-
let. P4 andre felt har det knapt skjedd
noe, slik som pa sysselsettingssiden — et
av de feltene der Stortingsmeldingen
fra 1990 var eksplisitt pa at utviklingen
mitte ta noe tid. Men intensjonen var
vel ikke at det ikke skulle skje noe pa
mer enn ti ar? Ogsa utviklingen av en
inkluderende skole synes 4 ha stoppet

opp.

I september 2007 arrangerte Statens
rad for funksjonshemmede en konfe-
ranse om dagens status for tjenester for
utviklingshemmede. Kort fortalt var
inntrykket todelt: (1) Det lopet som
var lagt i forbindelse med reformen

sas det lite tvil om. Men samtidig (2)
er her alt for mye ugjort, alt for mye



som ikke gar som det skal, og pd noen
felt en bekymringsfull utvikling. En
var opptatt av sa vel rettssikkerhet som
haltende tjenester pa grunn av en or-
ganisering med mange sm4 stillingsan-
deler — som i sin tur medforer alt for
mange personer 4 forholde seg til, alt
for mange som ikke lerer personen &
kjenne, kort og godt ustabilitet.

Tilbake pa sporet?

I lys av det som stér over, ber dagens
utfordring veere klar. Det handler pri-
mert om 4 fi utviklingen tilbake pa
sporet som ble forlatt en gang pa slut-
ten av 1990-tallet. Det er ikke uten vi-
dere gitt & si hvordan en skal fi det til.
Noe av det som skjedde da det stoppet
opp, var at en gikk fra en fase med om-
fattende endringer og mye oppmerk-
sombhet til en fase med daglig kommu-
nal drift. En gikk fra statlig reform til
kommunal hverdag, i en periode med
press pd kommunal gkonomi. Kanskje
kreves en ny giv i statlig oppmerksom-
het? At en fra overordnet myndighet
revitaliserer idealene? Jeg tror det.

Samtidig er det neppe slik at en bare
kan bestemme seg for en ny giv. Den
mi forankres i noe en gjor. Den poli-
tiske dagsorden fungerer slik at en ven-
der seg mot reformer og endringer. Nar
det er gjort, vender en blikket mot noe
annet. Jeg ser ikke umiddelbart noen
stor reform rundt hjernet. Jeg tror hel-
ler ikke etablering av ombud vil gjere
susen. Jeg tror mer pa et nytt ~Lossius-
utvalg” — en gjennomgang av tjenes-
tene med sikte pa & beskrive mangler
og 4 velge strategier for & mote dem,
strategier for 4 fa utviklingen tilbake pa
sporet. En slik gijennomgang er ogsa en
macte 4 fd satt pa lyset fra den offentlige
oppmerksomhet. Fra 1945 til 1985 var
det faktisk storre gjennomganger av
tilstanden og utfordringene i tjenester
for utviklingshemmede omtrent hvert
tiende ar. Det ble laget offentlige ut-
redninger bade i 1973 og 1985. Det vil
ikke vare noe unaturlig i & gjore dette
pa nytt nd, dreye 20 ir etter Lossius-
utvalget og mer enn 10 ar etter at re-
formperioden ble avsluttet.

Svakere fagmiljo
Na er ikke oppmerksomhet og en ny
gjennomgang nedvendigvis eneste

medisin. Utviklingen i perioden fra
1975 til 1985 skjedde i noen grad pa
basis av utredningen fra 1973, men
den skjedde ogsa som en del av daglig
drift. Men da hadde man en situasjon
der foreldre og fagmilje dro i samme
retning. Det har en kanskje i dag ogsa.
Men samtidig framstir fagmiljoet som
svakere. Mitt inntrykk er i alle fall at
den praktiske ledelsen og hele den
kommunale administrasjonen er mer
basert pa skonomisk-administrativ
ledelse enn hvordan det var i institu-
sjonene. Kanskje er det ogsa tid for en
gjenetablering av faglig ledelse? Som
en mite 4 styrke ambisjonene for ge-
nestene innenfor den kommunale ad-
ministrasjonen. Sammen med styrking
av ordninger som individuell plan og
personlig koordinator (med myndig-

het) kan det ha betydning.

Sist, men ikke minst, er det viktig &
minne om malestokken. Ambisjonene
rundt 1990 var knyttet til at en begyn-

te 4 sammenligne utviklingshemmede
med andre borgere. Det som ikke er
godt nok for andre, er heller ikke godt
nok for utviklingshemmede. Det ma
ligge i bunn. Det ma prege hva en tror
pa. Sagt pa en annen mite: Det heter
at i dagens samfunn er det en storre
toleranse for forskjellighet enn bare
for noen tiér siden. Det handler om sa
vel seksuell legning, etnisitet og livs-
form. Vi ser ogsd utviklingshemmede
i flere sammenhenger enn for, sist i en
Lottoreklame. Dette er utvilsomt bra.
Men kanskje har det ogsa en annen
side: En storre aksept av store forskjel-
ler, enten det gjelder lederlonninger,
aksjeutbytter eller fattigdom. Den si-
den av okt toleranse kan underminere
en milestokk basert pd sammenligning
med andre mennesker. Den skal vi
vare pa vakt mot.
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Utviklingshemmede
pa dagsorden igjen!?

@) Heringskonferansen

Seksten ar etter ansvarsreformen er levekdrene blant mennesker med
utviklingshemning igjen satt pa dagsorden. Vi velger a tro det etter harings-
konferansen " Deltakelse og aktivt liv — idealer for fall?” som ble arrangert i

Oslo nylig.

I sitt innledningsforedrag stilte arbeids-
og inkluderingsminister Bjarne Hakon
Hanssen sporsmaélet om vi trenger et
nytt Lossius-utvalg. Lederen av Statens
rad for funksjonshemmede, profes-

sor Jan Tossebro, var ikke i tvil. I sin
oppsummering av konferansedagen
kvitterte han med et ”Ja takk” — og
understreket at "N& ma vi fa trykket
tilbake!”

NFU har lenge vert en sterk padriver
for & fa satt sokelyset pa dette temaet.
Selv om det ikke kom fram noe nytt
for konferansedeltakerne fra NFU som

jobber med disse temaene til daglig,
var det tydelig at mange av de andre
ca. 200 tilstedeverende bortimot ble
sjokkerte over en del av det de fikk
hore om utviklingshemmedes levekér
anno 2007.

- Ordningen med individuell

plan ma folges opp, sa professor
Johans Sandvin.

Etter dette arrangementet er det nok
ingen av dem som lenger tror at ideo-
logien om normalisering og inklude-
ring pa langt ner er like levende i dag
som pé 90-tallet. Og nok en gang ble
det konstatert at ansvarsreformen forst
og fremst har vert et loft pa boligsiden.
Na gir utviklingen imidlertid i retning
av stadig flere boenheter og samloka-
lisering med andre omsorgsmottakere
i stadig sterre omsorgskomplekser. Pa
andre livsomrader som arbeid, fritid
og ikke minst utdanning har det heller
ikke skjedd mye i retning av integre-
ring og inkludering. I skolen skjer det
tvert imot en gkende grad av segrege-
ring nd.

Konkret plan

Et av de mest tankevekkende bidragene
pa konferansen ble holdt av profes-
sor Johans Sandvin fra Hegskolen i
Bode. Han ga innledningsvis uttrykk
for at reformen utvilsomt var et riktig
grep, men mente likevel at den ikke
hadde betydd spesielt mye for mange
som var omfattet av den. - Spgrsmalet
er hvorfor det er si vanskelig 4 fa til
forbedringer pa dette feltet — til tross
for hoye tverrpolitiske ambisjoner. Jeg
tror det blant annet har sammenheng
med at ambisjonene var for hoye og
at de ikke var klart nok formulert.
Utviklingshemmede har ftt for lite
oppmerksomhet etter reformen. De
har ingen sterke faggrupper til 4 for-
svare seg — i tillegg til at kommunene
opplever prioriteringskrise og ressurs-

— Seksten dr etter ansvarsreformen
bor dtte av ti utviklingshemmede i
kollektive boformer, sa forsker Ivar
Breivik.

brist bade nar det gjelder penger og
personell. Omridet mangler i tillegg
sterke faglige ambassaderer. Og de am-
bassadgrene som finnes, arbeider ikke
alltid i samme ambassade...

Hva er mulig?

Johans Sandvin hevdet ellers at mange
av disse problemene kan fores tilbake
til noen mer grunnleggende begrens-
ninger som ikke umiddelbart lar seg
lgse. - Det gjelder verken gjennom
politisk oppmerksombhet, ressurser eller
lovfestede rettigheter. En slik begrens-
ning er vare egne forventninger — vire
mentale bilder — av hva som er mulig.
Det eksisterer flotte mél og idealer.
Spersmilet er om vi egentlig tror pa
dem? Er vi i det hele tatt i stand til &
visualisere for vért indre blikk hva full
likestilling og deltakelse, full inklu-
dering og normaliserte livsvilkar for
utviklingshemmede i praksis vil kunne
veere? Eller er vi s styrt av historiske og
kulturelle bilder og stereotypier at slike



idealer bare blir retoriske avelser? I sa
fall er det ikke rart at disse idealene har
vanskeligheter med & trekke til seg en
konkret og aktiv oppslutning, politisk
sd vel som faglig.

Hva kan gjeres?

Sandvin kom deretter med flere forslag
om hva som kan gjores. — Det handler
for eksempel om 4 folge opp ordningen
med individuell plan. Vi kunne be-
stemme oss for 4 sikre at alle personer
med utviklingshemning fikk tildelt en
personlig koordinator i kommunen
som i samarbeid med den enkelte og
vedkommendes nzrpersoner finner

ut hva som vil vare en best mulig ut-
vikling og livssituasjon for ham eller
henne. Med et slikt utgangspunkt kan
det sd lages en konkret plan for at dette
skal kunne la seg realisere. Staten ma
se det som sin klare forpliktelse 4 folge
opp planen — og ikke minst tré til med
ekstra bevilgninger, presiserte Johans
Sandvin.

Kollektive boformer

Ivar Brevik, forsker ved Norsk Institutt
for By- og Regionforskning (NIBR), la
deretter fram en rapport som viser at
atte av ti utviklingshemmede bor i kol-
lektive boformer etter ansvarsreformen.
- Dette strider mot reformens mal. I
aldersgruppen 20-66 ér hadde atte av
ti praktisk bistand fra personalbase pa
dagtid.

Mangler statistikk

- Det mangler statistikk i Norge over
forekomst og forventet utvikling for
eldre med utviklingshemning.

Prosjektleder Britt-Evy Westergaard

i Utviklingsprogrammet Aldring hos
mennesker med utviklingshemning
(UAU) papekte i sitt foredrag at vi hel-
ler ikke har noen oversikt over hvor
mange av de ca. 21 000 personene med
utviklingshemning som er mottakere
av helse- og sosialtjenester fra kom-
munene, som er eldre. - Vi mangler i
tillegg kunnskap bade internasjonalt
og her i Norge om aldringsprosessen
til personer med utviklingshemning
med andre diagnoser enn Downs syn-
drom. Et internasjonalt samarbeid om
forskning péd dette omréidet er onsket,
presiserte Britt-Evy Westergaard.

Horingskonferansen

Tidligere nestleder i NFU, Ingvald
Bastesen tok ordet flere ganger i

debatten.

Statssekreter
Laila Gustavsen.

Sabla dyrt
- Ikke bare er det slitsomt 4 vere utvi-

klingshemmet. Det er sabla dyrt ogsa!
sa Anne Jorunn @kland, tillitsvalgt

i NFU, i et foredrag som hun holdt
sammen med forbundsleder Helene
Holand. Sammen rettet de to sokelyset
pa hvordan man kan skape en aktiv
fritid for alle. @kland minnet konfe-
ransedeltakerne om at det er mange
mennesker med utviklingshemning
som trenger ledsager pi ferie. - Det
blir dyrt. Vi ma betale for begge. Noen
trenger flere hjelpere med seg pa ferie
ogsa.

Helene Holand etterlyste vilje til &

se disse utfordringene med nye bril-
ler. - Min péstand er at de fleste av
barrierene som mennesker med utvi-
klingshemning opplever nar de ikke far
mulighet til 4 veere aktive i fritiden pa
lik linje med andre, eller er avskiret fra
& reise pa ferie, er samfunnsskapte.

Individuell plan

I sin oppsummering av konferanseda-
gen fikk statssekreteer Laila Gustavsen i
Arbeids- og inkluderingsdepartementet

deltakerne til & skrive ned det viktigste
de mener ma til for & skape et inklude-
rende samfunn. Selv mente hun at in-
dividuell plan er et viktig verktoy for &
bedre kvaliteten pa tjenestetilbudene. -
Vi skal uansett ta det som har kommet
fram pa denne konferansen pa alvor,
lovet Laila Gustavsen.

Konferanserapport

Statens rad for funksjonshemmede skal
utarbeide en rapport fra konferansen.
Sammendragene av foredragene er al-
lerede lagt ut pé radets nettsider
www.stff.no

BMK

NFUs forbundsleder Helene
Holand og Anne Jorunn Okland.

Kjersti Wekelsen
Goksoyr i
debatten.

- Et internasjonalt samarbeid
om forskning pd aldring er
onsket, presiserte Britt-Evy
Westergaard.
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utviklingshemning

Da Anne Jorunn var 19 &r fikk hun vite at hun har ut-
viklingshemning. Det syntes hun var vondt. | dag gar
det greitt.

Hun er sekreteer i NFU Stord og Fitjar lokallag og
styremedlem i Hordaland fylkeslag. Hun var lands-
matedelegat for ferste gang pa Lillehammer i fjor.

| ressursgruppen “Aktiv i egen organisasjon” disku-
terer hun saker fra landsstyret sammen med de
andre. Anne Jorunn mener at mennesker med utvi-
klingshemning ma fa laere a snakke for seg selv.

Hun har meldt seg inn i Arbeiderpartiet.
Der vil hun arbeide for mennesker med
utviklingshemning.

Anne Gunn er stattekontakten hennes.

Anne Jorunn synes det er urettferdig at hun ma be-
tale for begge nar hun og stettekontakten skal gjare
noe sammen.

Hun mener ogsa at det er urettferdig at mennesker
som trenger ledsager pa ferie ma betale bade for seg
selv og ledsageren.

- Jeg hadde slitt med lese- og skriveproblemer lenge da jeg som
nittenaring fikk vite at jeg har utviklingshemning. Det var vondt a fa
diagnosen. Men na har jeg et ganske greitt forhold til det.

TEKST OG FOTO: BITTEN MUNTHE-KAAS

Vi er ikke alene om & tro at Anne
Jorunn @kland fra Stord er en “co-
ming star” i NFU-systemet. Hun har
vert medlem av forbundet i atten ar,
men begynte forst & jobbe aktivt som
tillitsvalgt i 2005. Da tok det til gjen-
gjeld ikke lang tid for NFU-veteranene
i Hordaland skjente hvilken kapasitet
de hadde rundt seg.

Det er derfor ikke uten grunn at
denne dpne, varme, imotekommende,
reflekterte, kunnskapsrike kvinnen

ni bide er sekreteer i NFU Stord og
Fitjar lokallag og styremedlem i NFU

Hordaland fylkeslag — som hun for
ovrig representerte da hun debuterte
som landsmetedelegat pa Lillechammer
i fjor. Der gjorde hun seg bemerket.
Ogsa sentralt i NFU har hun markert
seg. De to siste arene har hun med
stort engasjement bidratt i ressursgrup-
pen "Aktiv i egen organisasjon”. Her
diskuterer medlemmene med utvi-
klingshemning bade saker fra lands-
styret i tillegg til at de pa eget initiativ
tar opp temaer de er opptatt av. Anne
Jorunn brenner for at ogsa andre med-
lemmer med utviklingshemning skal fa
mulighet til & veere aktive talspersoner
for egen sak.

Konsulent og foredragsholder
Stordabuen har i tillegg deltatt som
konsulent bade for & gjore Samfunn for
alle og fire hefter, som nylig er utgitt
av Utviklingsprogrammet Aldring hos
mennesker med Utviklingshemning
(UAU), mer tilgjengelige for lesesvake.
Sammen med forbundsleder Helene
Holand holdt hun innlegg om ”Aktiv
fritid for alle!” pa den store herings-
konferansen "Deltakelse og aktivt liv
— idealer for fall?” i Oslo nylig.

Det er derfor ikke overraskende at 35-
aringen tilbringer mye fritid pa hjem-
mekontoret. Her er en PC slitt ut og
en ny pé vei. Nylig meldte dette ustop-



pelig travle mennesket seg pa toppen
av det hele inn i Arbeiderpartiet ogsa.
Politikk har lenge interessert henne.

- Det er forst og fremst utviklingshem-
medes sak jeg vil gjore mitt for & fa
mer fokus pé nd, sier Anne Jorunn i en
kommentar til Samfunn for alle.

Til & stole pa

Nir vi forherer oss litt om Anne
Jorunn, far vi here mye pent. Hun blir
omtalt som et medmenneske man kan
stole pa, og at det hun sier kommer fra
et oppriktig hjerte. Hun er kjent for 4
vise genuin interesse for sine medmen-
nesker og vise omsorg for de som har
det vanskelig. Nar som helst pd degnet
stiller hun opp for de som trenger
henne. Det gjelder for eksempel hen-
nes nzre venn, Lita Gravem, som ogsa
bor i Stord og har multipel sklerose

(se intervju med Lita i SFA 4/06).
Sistnevnte har bedt sin unge venninne
om & bli hennes stottekontake nar
sykdommen utvikler seg mer og hun
gradvis blir mer avhengig av hjelp. Det
har Anne Jorunn takket ja til. - Det

er bare en glede & kunne gjore noe for
Lita — hun har alltid vert sa snill mot
meg, sier hun

Det er ellers umulig 4 ikke legge merke
til denne unge kvinnen med de mor-
somme klerne, trendy brillene og far-
gerike smykkene. Likevel — det er forst
og fremst blikket og det forte smilet
som like fort gir over i alvor — som

gjor at man umiddelbart fir lyst il &
bli kjent med henne. Hun setter sam-
tidig sitt preg pd stemningen rundt seg
med sin meget velutviklede humoris-
tiske sans — og er dessuten kjent for sin
helt spesielt gode hukommelse.

Urettferdige ordninger

Anne Jorunn vokste opp sammen med
en lillesgster og storesoster pa en bon-
degard i Stord og flyttet hjemmefra da
hun var nitten. Deretter fulgte to ar
pa friluftslinje ved henholdsvis Peder
Morset og Nordfjord folkehagskoler.
P34 sistnevnte motte hun Elin, som
siden har vert hennes beste venninne.
Elin har fatt datteren Emilie nd — som
Anne Jorunn er barnevakt for med
jevne mellomrom. De to unge kvin-
nene motes sa ofte de kan og har mye
hygge og moro sammen. - Vi utfyller
hverandre pé en veldig god mate, for-
teller Anne Jorunn.

Hun har ogsé stor glede av samvearet
med sin niverende stottekontakt,
Anne Gunn. De to har kjent hverandre
lenge og gar mye pé besek, pa skoyter,
sykler og pa strikkekafé sammen. Anne
Jorunn passer ogsa Anne Gunns sgnn,
som gikk i barnehagen der hun tidli-
gere arbeidet. De to unge kvinnene er
mye mer sammen enn de fire ukentlige
stottekontakttimene som Anne Gunn
far betalt for. Det setter sistnevnte stor
pris pa. For Anne Jorunn har i likhet
med mange andre brukere av denne

Stordabuen Anne Jorunn
Okland er en flott og framtids-
rettet representant for NFU.
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ordningen opplevd det bide vondt og
sart 4 fi tildelt en stottekontakt som er
mest fokusert pa de avtalte samversti-
mene som en betalt jobb.

35-aringen synes dessuten at det er
urettferdig at det er brukerne som ma
betale nar de selv og en stottekontake
skal gjore noe sammen. Ogsd i forbin-
delse med den uholdbare ordningen
for mennesker som trenger ledsager(e)
pa ferie har hun engasjert seg. Under
behandlingen av NFUs arbeidspro-
gram pé landsmetet i 2006 stilte Anne
Jorunn derfor det meget betimelige
sporsmilet om hvordan brukerne skal
fa rad dl & dra pa ferie nir de bade
mad betale for seg selv og eventuell(e)
ledsager(e). - Ikke bare er det slitsomt
& vare utviklingshemma — det er sabla
dyrt ogsa, stod det pa den oversiktlige
foilen hennes som ble vist og lest med
stor interesse av landsmetedeltakerne.

Selvhjulpen

Anne Jorunn bor i egen droyt 80 kva-
dratmeter stor selveierleilighet i et hus
med tre andre leiligheter. Her trives
hun godt — og er selvhjulpen. Hun
lager mat, er opptatt av & spise sunt og
steller det trivelige, men (etter det vi
har hert) ikke helt ryddige hjemmet
sitt selv. Dette kreative mennesket har
hobbyer i fleng som gjor at degnet ofte
har for fi timer til trivielle gjoremal
som har med orden i heimen 4 gjore.
Hun trener i tillegg tre ganger i uka

— og mener det er viktig 4 variere tre-
ningsprogrammet. Derfor driver hun
med alt fra styrke til step, pilates, bosu,
spinning og aerobic.

Fingernem er hun ogsa. 35-aringen syr
og strikker luer, votter, sjal, syr duker
med stilkesting, hekler, skriver dike, er
glad i & legge kabal og liker & se pa nor-
ske TV-serier. Ryktene forteller om de
fine smykkene og andre pyntegjenstan-
dene hun lager — for eksempel pa NFU
Stord og Fitjar lokallags sommerleir
tidligere i ar der hun hadde lgnnet le-
derjobb — pa lik linje med kollegene.

Barnetekke

Hun er for ovrig kjent for sitt barne-
tekke. Det er forst og fremst de fire
tantebarna-guttene som nyter godt av
det. En tidring, en attedring, en femd-
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ring og en toaring blir stadig overlatt
til sin yndlingstante av sine foreldre,
som vet at de aktive krabatene er i

de tryggeste hender hos henne. Anne
Jorunn har i det hele tatt et nert for-
hold til sin familie. Bdde hennes mor
og stefar er aktive medlemmer i NFU
Stord og Fitjar lokallag — der det for
ovrig satses tungt pd medlemmene
med utviklingshemning. En av Anne
Jorunns oppgaver i lokallaget er 4 ar-
rangere bowling og bading. Hun er
godt kvalifisert — ettersom hun har tatt
badevaktkurs i forbindelse med skolea-
ret pd Peder Morset.

Smanytt

Ansvarsfraskrivelse

Lennssparsmalet

Anstendig betalt for jobben hun gjor

i det daglige fir Anne Jorunn derimot
ikke. I likhet med de aller fleste andre
arbeidstakere med utviklingshemning
far hun med sin uferepensjon kun
symbolsk betaling for den fullverdige
jobben hun gjor pa Stord helsesenter.
Her passer hun barn, vasker gulv, ko-
ker kaffe, distribuerer post, panter flas-
ker og annet forefallende arbeid hver
mandag og tirsdag. Torsdag og fredag
jobber hun pa en bondegird der hun
blant annet mater dyrene, mekker og
maler hus. Selv om hun stortrives bade

“Leser sgker bok” har fatt Folkeopplysningsprisen for 2007. Den ble
delt ut under Lzeringsdagene for voksne som blant andre Kunnskaps-

departementet star bak.

Prisen far “Leser sgker bok” for a skaffe et boktilbud til mennesker
med lesevansker. Men organisasjonen far samtidig ikke fem ere av
kunnskapsminister @ystein Djupedal til & informere om at slike baker
finnes. Resultatet er at elever med lesevansker enten blir padyttet
barnebgker eller baker de ikke kan mestre.

Klassen

Den tradisjonelle klassen er opphevet som en lovpdlagt organisatorisk
enhet i skolen. Klassen er blitt erstattet av det langt lesere “gruppe”-
begrepet. Konsekvensene av endringene er mange. | bladet “Utdan-
ning” advarer na ledende pedagoger om konsekvensene av a fjerne
klassebegrepet. Les mer pa nettsidene til NFU Rogaland fylkeslag.

pa helsesenteret og pa garden, synes
Anne Jorunn det bade er urettferdig og
sirende at hennes innsats ikke verdset-
tes som lgnnet arbeid.

Kjeereste
- Er du glad for livet ditt, Anne Jorunn?

- Jeg synes tilveerelsen er meningsfylt

— ikke minst takket vere alle men-
neskene og alt jeg opplever via mitt
organisasjonsarbeid. Jeg elsker 4 reise,
se og oppleve nye mennesker og steder
rundt i verden. Og sa synes jeg det er
spennende & leere! Alt dette opplever
jeg ved & engasjere meg i arbeidet for
NFU. Om en stund kan jeg nok tenke
meg 4 fa en kjereste igjen ogsa. Jeg var
litt sammen med en kar et halvt ars
tid — og det & vare forelsket far meg til
& blomstre!

Landsmete 2009

NFUs neste landsmate skal
arrangeres i dagene 18. — 20.
september 2009. Hvor er deri-
mot ikke avklart enna.

NFUs ressurs-
gruppe

NFUs ressursgruppe “Aktiv i
egen organisasjon” er tatt opp
som medlem i EPSA (European
Platform for Self Advocates).

Folkedans

NFU Oppland fylkeslag

gnsker ungdom fra 14 ar og
voksne med utviklingshemning
velkomne til kurs i folkedans i
dagene 9. og 10. november. Les
mer pa www.nfunorge/oppland
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- Vi ma blandes!

Vi ma blandes, sa Marte pa skolekonferansen i

Kristiansand nylig.

Hun liker ikke at det bygges stadig flere bofellesskap

Hun har veert pa skoletur til Budapest

to ganger. Hver gang bestemte laererne
hva hun skulle gjare og hvor hun skulle

veere,

for mennesker med utviklingshemning. | bofelles-
skapet er det de som jobber der som bestemmer.

Marte dremmer om a bli skuespiller.

Alt hun vil, er a vise at hun kan!

Marte mener at de som trenger hjelp ma fa det fra en
de liker. Hun vil bare ha hjelp nar hun trenger det.

- For a bli inkludert i skole og samfunn ma vi fa oppleve livet. Vi ma blandes!

I sin apningstale pa den store sko-
lekonferansen til Serlandet kom-
petansesenter og NFU Vest-Agder
fylkeslag i Kristiansand nylig, fortsatte
Marte Wexelsen Goksgyr i samme
direkte stil som hun gjorde i Faktor-
dokumentaren "Bare Marte”, som

ble vist pd NRK1 for en stund siden.
Filmen var hennes idé. Hun onsket 4
rette sokelyset pA menneskers hold-
ninger til personer med Downs syn-
drom. I filmen intervjuer den unge
kvinnen blant andre statsminister Jens
Stoltenberg om manglende inkludering
av mennesker med utviklingshemning
i dagens samfunn.

P34 talerstolen i Kristiansand kom
Marte blant annet med sterk kritikk

av at det opprettes stadig flere bofelles-
skap med eget personale for mennesker
med utviklingshemning. - Jeg kaller
ikke det et eget hjem. I bofellesskap

er det de som jobber i boligen som
bestemmer. Beboere som trenger hjelp,
mé i stedet fa det fra en de liker & f3

hjelp av.

Marte vet hva hun snakker om. Da
hun begynte pa Toneheim folkehog-
skole, fikk hun beskjed om at det stod

botrening pd timeplanen hennes uten
at hun var blitt spurt om det pa for-
hand. - En sivilarbeider skulle se til at
jeg hadde det rent pa rommet, hjelpe
meg 4 vaske kler og til og med vere til
stede nar jeg vasket héret! Jeg vil bare
ha hjelp nar jeg trenger det — og jeg vil
bli spurt!

Skoleturene

Vi dro pa skoletur til Budapest der jeg
heller ikke fikk bestemme noe selv. Da
jeg ville vare igjen pa et kjent badested
sammen med vennene mine, sa lererne
at jeg matte veere med dem tilbake til
hotellet. Aret etter begynte jeg pa tea-
terlinjen ved Romerike folkehogskole.
Da dro vi ogsa til Budapest. Jeg trodde

Marte Wexelsens Goksoyr holdt
dapningstalen pa skolekonferansen.
(Foto: Trond Haukom)
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det skulle bli annerledes denne gangen,
men det viste seg 4 bli verre. Larerne
forlangte at jeg skulle vare sammen
med dem — uansett hvor de befant seg.
Selv om jeg aldri har rort alkohol og
selvsagt kan bruke mobiltelefon hvis
jeg trenger hjelp, fikk jeg ikke ga ut
med vennene mine om kvelden. Det
var ren husarrest.

Vil bli skuespiller

Marte har likevel mgtt mennesker som
i likhet med familien har tro pa henne
og latt henne fd vise hva hun kan. Det
skjedde for eksempel da hun spilte
hovedrollen i ”Askepott, en versjon
for voksne” pa Torshovteatret sammen

med skuespillere fra Nationaltheatret.
- Dette var et viktig teaterstykke som
handlet om Askepott som heller ikke
fikk bestemme selv. Hun ble holdt
skjult, fikk ikke lov til 4 g& pa ballet og
ble fortalt at hun ikke dugde.

Pi Romerike satt vi opp stykket "Guds
gjoglere”. Jeg lerte meg 4 sykle pa en-
hjulsykkel. Likevel fikk jeg ikke lov til
d vere med i gjoglertruppen. Jeg mitte
spille rollen som engel i stedet. De vis-
ste ikke bedre. Men siden ble det an-
nerledes. Etter at leererne der var blitt
bedre kjent med meg, fikk jeg prove
meg i rollen som Hedvig i Villanden.
Jeg levde meg sd knallbra inn i rollen at

alle ble overrasket. Endelig turde de &
tro pa meg!

Far ikke jobb

Etter rene pa folkehogskole flyttet
jeg hjemmefra i egen leilighet. Det er
litt ensomt — men samtidig deilig &
bestemme helt over meg selv. Na vil jeg
lzere mer om teater og drama, utdanne
meg videre til skuespiller — og fa meg
jobb. Alt jeg vil er at dere skal tro pa
meg. Jeg vil at dere skal tro at jeg kan.
Jeg vil vaere med 4 bestemme sammen
med dere. Det er mitt liv, presiserte
Marte Wexelsen Gokseyr.

Fra teppefall til velsignelse

- Vi velger hvordan vi vil ha det, og dermed ogsa a ha det bra. Det a
fa et barn med utviklingshemning var som et teppefall i var familie.
Karriereplanene forsvant. Vi syntes synd pa oss selv og lot andre
gjore det samme. Men etter hvert sa vi Ruben som en fantastisk
velsignelse. Med ham fikk vi anledning til 4 leve med annerledeshet

og lere av den.

Deltakerne pa skolekonferansen til
NFU Vest-Agder fylkeslag og Serlandet
kompetansesenter i Kristiansand ny-
lig kvitterte for Kristian Bogens og
Magnar Kleivens “forelesning” om
”Samfunnsverdien av en inkluderende
skole” med stiende applaus. Det de

to formidlet med blandingen av hen-
holdsvis egne tankevekkende, skjenn-
litterare tekster og foredrag krydret
med sprudlende fortellerglede — ispedd
faglig tyngde, ydmykhet og livsvisdom,
ble en opplevelse som ikke vil ga i
glemmeboka pi meget lenge.

Hovedbudskapet de to formidlet er at
det vi mennesker opplever og tolker,
kommer ut i den andre enden som et
valg. De har begge for eksempel valgt &
ikke fokusere pa begrensninger — men
pé de fantastiske mulighetene det gir &
mete mennesker med utviklingshem-
ning i samspill basert pa samhandling,
respeke, kjerlighet og aksept.

Kleiven var i sitt foredrag blant annet
opptatt av at hensikten med 4 g pa en
inkluderende skole ikke bare handler
om 4 legge grunnlaget for den enkeltes
personlige utvikling og vekst — som si-
den kan overfores til arbeidslivet. Han
minnet om at de virksomheter som har
fokus pa mennesket, har fire ganger

sd stor lennsomhet som de som legger
hovedvekt pé lonnsomhet. - Det sam-
me skjer nar skolen har et tilsvarende
fokus pa hver enkelt elev, presiserte
Kleiven.

Han brukte ogsi Moder Theresa som
eksempel pa dette og viste til hennes
legendariske foredrag for amerikan-
ske ledere. Der stilte den tidligere
Fredspris-vinneren kun to spersmal

til forsamlingen for hun gikk ned fra
talerstolen. Det ene var: Do you know
your people? Det andre: Do you love
your people? Og Kleiven la til: Elever

og senere arbeidstakere vil verken utvi-

kle sin nysgjerrighet, kreativitet og aller
minst trives hvis de ma gi pa en skole
eller jobb der det ikke er fokus pa nett-
opp slike verdier.

Ha det goy!

Magnar Kleiven kom ogsé inn pé det
viktigste stikkordet i en inkluderende
skole, som etter hans mening er pe-
dagogikk. - Utviklingshemning er
ingen medisinsk, men hovedsaklig en
pedagogisk diagnose. Behandlingen
av utviklingshemning ma derfor skje
pa skolen og ikke pa et sykehus eller
legekontor. Jeg holder derfor alle hvite
frakker unna min senn. De som skal
ha med Ruben 4 gjore pa skolen, skal
kun vere der for 4 gi ham den trenin-
gen han trenger.

Det er uforstaelig at spesialundervis-
ning i dagens skole i hovedsak gis i
fag som elevene ikke kan i stedet for i
fag de mestrer. Slik skapes det tapere
i stedet for vinnere. Vi ma i stedet ut-
vikle en skole der elever og lerere har
det goy sammen. All erfaring viser at
leering skjer mye mer effektivt nar un-
dervisningen er morsom. Framtidens
pedagogikk ma derfor handle om
fokusering pé opplering gjennom lek
— gjennom 4 sld ut haret — gjennom &
skape en skole der elevene far leke seg
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Magnar Kleiven er far fire gutter,
hvorav Ruben (22), som blant annet har
autisme, epilepsi og utviklingshemning.
Han har veert fagsjef i NHO, er lege, ansatt
ved Borgestad-klinikken og jobber i firmaet
Vivilja AS. Kleiven er dessuten medlem i
Nordisk selskap for medisinsk humor (!).

Kristian Bogen er far til Ane som
har Downs syndrom, og leder av fagradet i
Norsk Nettverk for Downs Syndrom (NNDS).
Han har i skjennlitteraer form skrevet om
erfaringer, utfordringer og gleder ved det &
ha et barn med utviklingshemning. Pa skole-
konferansen leste han om fire viktige over-
gangsfaser i skolelgpet til hovedpersonen
Ida Jergensen. Hun har Downs syndrom og
bor med foreldre sine Lars og Merete et sted
i utkant-Norge. Bogen er divisjonsdirektar

inn i de ulike fagene og kunnskapene
det er viktig at den enkelte skal tilegne

Seg.

Intelligensene

Kleiven hadde ellers noen tankevek-
kende refleksjoner omkring hvordan
intelligens defineres i dagens skole og
hvilke autoriteter som bestemmer hva
intelligens skal vare. - Sporsmilet er
om vi ikke ber bytte ut IQ med noe
annet. Ifolge Albert Einstein bruker de
fleste mennesker kun seks prosent av
sin hjernekapasitet. Einstein konstater-
te selv at han ble verdensberemt fordi
han brukee syv..(!)

Tony Buxan har foreslatt ti ulike intel-
ligenser, blant annet den kreative og
sosiale. Men elever testes for eksempel
ikke for den kreative og sosiale, kun
for den numeriske og verbale som gir
seg uttrykk i eksamenskarakterer og
formell kompetanse. Barn med utvi-
klingshemning blir sett pa som dum-
me, ettersom de ikke scorer hoyt nok i
de to sistnevnte.

Begeistring
Underbevisstheten vir er dessuten tti
millioner ganger storre enn bevisst-

ved Handelshgyskolen BI.

heten. De beslutninger vi tar nar den
er i bruk, kommer til uttrykk som
magefolelse, intuisjon eller hva man na
velger 4 kalle det. Nér en beslutning er
pa vei fra underbevissthet til bevissthet,
meter den motstand. Dette er en na-
turlov — med ett unntak — som oppstar
nar beslutningen skaper entusiasme og
begeistring. Disse gode folelsene betyr
enormt mye for kreativitet, livskvalitet
og framtiden til hvert enkelt men-
neske. De md verdsettes — ikke under-
vurderes.

Derfor er det om a gjore 4 fokusere pa
4 fa elevene bedre pé det de mestrer og
synes er morsomt. Alle mennesker er
gode pa mye. Ved et slikt fokus kan de
fa muligheter til 4 utvikle seg i forhold
til egne forutsetninger. De ma bare fa
hjelp til selv 4 finne ut hva det er. Med
et slikt utgangspunkt kan vi legge til
rette slik at ogsd barn med utviklings-
hemning kan klare seg i en inklude-
rende skole, presiserte Kleiven.

Vzre annerledes

Han mener at mélet ikke er at vi men-
nesker skal vere som alle andre. - Vi er
forskjellige. Mitt mél for Ruben og de

andre barna som er annerledes, er at de

skal fa veere det pa en annen méte enn
alle andre. Da min senn ble fodrt, fikk
vi here at han ikke kunne lzre noe og
at samfunnet matte ta seg av ham. Vi
nektet 4 godta det, men lerte oss i ste-
det en metode som, for 4 si det enkelt,
gikk ut pa at vi samhandlet med ham
i aktiviteter han likte pd hans premis-
ser ut fra aksept, kjerlighet og respekt.
Sakte, men sikkert kom han oss i mote
og viste oss sin autismeverden og det
han var god pa. Samtidig gjorde han
seg gradvis kjent med og kom ut i vér
verden. Dette lerte oss noe om at et
menneske aldri kan ha kommunika-
sjonsproblemer alene. Slike problemer
kan bare lgses mennesker i mellom!

Er i var verden

Det vi fikk se da Ruben kom oss i
mote, var en kreativ intelligens som er
langt over de fleste jeg kjenner. Fortsatt
er var 22-arige senn sprikles og fort-
satt bruker han bleie. Tkke kan han lese
og skrive heller. Men han er i vér ver-
den nd — og her har han en minst like
god livskvalitet som alle andre. Ruben
er et av mange bevis pd at desto mer
kjerlighet, respekt og aksept vi men-
nesker gir, desto mer far vi tilbake!



@) valg og utviklingshemmede

Arbeider for likeverd
pa den politiske arena

| forbindelse med stortingsvalg og kommune- og fylkestingsvalg har bade NFU sentralt og lokalt i dre-
vis samlet velgere med utviklingshemning til kurs om valg og politikk. Forbundet er opptatt av at alle
bruker skal stemmeretten sin for a vise hvilke politikere de mener er best skikket til d lede landet.

NFU har utarbeidet kursmateriell

til bruk i forbindelse med stortings-,
kommune- og fylkestingsvalg. Pa disse
kursene diskuterer deltakerne ogséd
temaer de er opptatt av. Mange fylkes-
og lokallag arrangerer dpne moter i
tillegg der velgere med utviklingshem-
ning fir mete kandidater fra alle par-
tier som stiller lister i deres respektive
hjemkommuner. Der kan de stille
sporsmél om temaer de er opptatt av.

NFUs forbundsleder Helene Holand
understreker at mange mennesker
med utviklingshemning folger godt
med den nasjonale og lokale politik-
ken bade i radio, aviser og TV. Hun
ble derfor sterkt provosert da professor
Frank Aarebrot ved Institutt for sam-

menliknende politikk ved Universitetet
i Bergen sommeren -07 péstod i
Dagbladet at Norge like gjerne kan la
12-aringer gi til valgurnene, ettersom
borgere med Downs syndrom kan
stemme. Holand var ikke alene om 4
mene at Aarebrot dermed opprettet en
uheldig kobling mellom stemmerett og
krav om intelligens. Forbundslederen
utfordret derfor avisen til 4 avlegge en
visitt pa det politiske kurset pa den pé-
giende organisasjonsleiren pa Hove for
a gjore seg kjent med velgerne Aarebrot
snakket si nedlatende om. Avisen tok
henne pa ordet og laget en reportasje
pa nettsidene sine der det klart kom
fram at politiske partier ber ta velgere
med utviklingshemning p4 alvor.

Holand minner ellers om at mennesker
med utviklingshemning bidde har mye
livserfaring og er samfunnsengasjerte.

- Mange har dessuten et sterkt behov
for medbestemmelse. De fleste har
sterk rettferdighetssans og sterke og
klare meninger om hvordan samfunnet
fungerer pa godt og vondt. Selv om

en del mennesker med utviklingshem-
ning har darlig talesprék, skal man ikke
undervurdere den enkeltes kognitive
kapasitet. De fleste vet, og har selv er-
fart, at forvaltningens beslutninger far
konsekvenser for dem. Mange fungerer
derfor kort og godt som likeverdige
med andre velgere pd den politiske
arena, presiserer Helene Holand.

Mange lokal- og fylkeslag av NFU
arrangerer moter med politikere i forbindelse med
stortings-, kommune- og fylkestingsvalg. Her fra et
arrangement i ar i regi av NFU Asker lokallag.
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For-lovet de seq?

Publikum lot seg engasjere da NFU Asker lokallag nok en  dagsorden. Mye av den tverrpolitiske enigheten som kom til
gang inviterte sine lokalpolitikere til valgdebatt om livs- uttrykk og flere av de loftene som ble formidlet, virket lite
situasjonen til mennesker med utviklingshemning. Noen troverdige.

av dem kunne imidlertid pinlig lite om det som stod pa

Politikerne var for eksemple enige om at Asker brannstasjon
mi fa midler slik at Henning Furulund og andre med tilsva-
rende livsviktige behov kan bruke mobile trygghetsalarmer
med et meldingssystem som innebarer at man til enhver tid
vet hvor de befinner seg og dermed kan fa hjelp nar de tren-
ger det.

Det gjenstir 4 se om de frammette politikerne pa valgmotet
til NFU Asker lokallag nylig vil felge opp sine forsikringer
som de alle ga uttrykk for. Furulund har i arevis kjempet for-
gjeves i uttallige instanser for & fa en slik trygghetsalarm som
vil gi ham et langt friere liv. Men alle har vendt tommelen
ned. Na gjenstér det 4 se om lokalpolitikerne vil folge opp
sine forsikringer om det motsatte.

Henning Furulund pa NFU
Asker lokallags valgmote.

Valgreporter

Rikets rost Talsmann for NFU Asker loka-

llag, Henning Furulund, var
valgreporter for radiokanalen
P3 den siste uken for arets
kommune- og fylkestingsvalg.
Han intervjuet lederne for de
politiske partiene, og stilte
blant annet viktige spersmal
om arbeid, milje og omsorgs-
tjenester.

Nestleder i NFU Ringsaker lokallag i Hedmark og 3. vararepresentant
til NFUs landsstyre, Tom Hgisveen, deltok i programmet Rikets rost pa
TV2 nylig. Han bidro i et innslag om drets kommune- og fylkestings-
valg.

Glemte festmiddag!

156 deltakere med utviklingshemning fra Mare og Romsdal hadde
betalt og gledet seg til festmiddag pa Rica Seilet i forbindelse med

fylkeslagets arlige storarrangement “Kulturhelga” nylig. Kjgkkenet Foreldrerolle
hadde imidlertid glemt hele middagen. Dermed matte de fleste ga
sultne fra bordet. Som plaster pa saret fikk de en kopp kaffe!

NFU Akershus fylkeslag ar-
rangerte nylig familiesamling

Les mer om fadesen pa www.nfunorge.org. Klikk deg videre inn pa om “Var unike foreldrerolle”.

fylkeslagets nettsider.




@ TV Glad

TV-nyheter

som alle kan forsta!

Mennesker med utviklingshemning skal snart fa sin
egen TV Glad-kanal. | Danmark har TV Glad veert pa

[ufta siden 1999.

Her jobber mennesker med utviklingshemning bade

foran og bak kamera.

2008.

| den norske kanalen skal alle de 20 re-
porterne og journalistene ha utviklings-
hemning.

TV-Glad vil veere pa nettet i slutten av

- Na skal vi formidle nyheter slik at ogsa utviklingshemmede forstar hva det dreier seg om. Mange sliter
med liten tro pa seg selv og sine muligheter. Med var egen TV-kanal skal vi vise hva vi kan.

Det sa Svein André Hofse under lan-
seringen av TV Glad — den nye nor-
ske kanalen som skal lages av og med
mennesker med utviklingshemning.
Sandefjordmannen debuterte selv foran
kameraet som TV-reporter da kanalen
ble presentert. Da intervjuet han ar-
beids- og inkluderingsminister Bjarne
Hikon Hanssen pa direkten (bildet).

Initiativtakeren til den norske TV-

kanalen, Lars Glans, leste om danske
TV Glad i en notis i Aftenposten for et
ar siden. Denne kanalen har na fire av-
delinger og 130 ansatte. Han og kolle-
gene Ole Eliassen, Bjarne Zachariassen
og Alf Sandve i Fonix Kompetansenett
ble nysgjerrige og inviterte seg sporen-
streks pa bedriftsbesok i Kebenhavn.
De ble fascinert av kulturen i TV Glad.
Her har danskene skapt et yrkestilbud
tilpasset vér tid ved & slippe mennesker
til orde som ofte opplever 4 bli over-
hort og oversett. Nordmennene kunne
ved selvsyn konstatere at mennesker
med utviklingshemning kan gjore en

god jobb bade foran og bak kamera.

Siden har bide Glans & Co. og mange
andre bidragsytere jobbet med prosjek-
tet. Byggingen av lokalene i Sandefjord
er i gang. Den store utfordringen i
nermeste framtid er & fi de i alt 33
medarbeiderne pa plass. Alle de ca.

20 reporterne og journalistene i den
norske TV-kanalen skal ha utviklings-
hemning. Den skal drives i trad med
redaksjonelle retningslinjer nedfelt i
Redaktorplakaten og Ver Varsom-
plakaten.

-
Svein André Hofso blir intervjuet under

lanseringen av NRK sammen med
initiativtaker Lars Glans.

Ideen til TV Glad stammer fra Danmark der kanalen ble etablert i 1999.
Medarbeiderne her har i tillegg hjulpet til med oppstart av TV Glad i
Baltikum og Latin-Amerika. | Norge vil TV Glad bli etablert i samarbeid
med Fenix Kompetansesenett AS, NAV Vestfold og Sandefjord kom-

mune.

Arbeids- og inkluderingsdepartementet har bevilget neermere 27 millio-

ner kroner i ordinzere og ekstraordinzere midler for & gi kanalen start-
hjelp i forseksperioden pa fem ar. TV Glad vil veere pa web i slutten av
2008. Det pagar na forhandlinger med NRK og TV2. Hapet er at kanalen
vil veere pd lufta med daglige sendinger pa en av disse to riksdekkende
kanalene i begynnelsen av 2009.




Skilsmisse

| falge NTNU-prosjektet " A vokse opp med funksjonshemming i dagens
Norge” tyder lite pa at ekteskap blir oftere opplest i familier med barn
med funksjonshemning enn i andre familier, snarere tvert i mot.

Les mer pa Nasjonalt dokumentasjonssenters nettside www.dok.no

Flytting

NFU Oslo fylkeslag har nylig flyttet inn i nye lokaler pa Youngstorget
og er na samlokalisert med NFU sentralt. Styret i fylkeslaget er i ferd
med a relansere sine web-sider.

Se hva som skjer pa www.nfunorge.org/oslo

Krimbok

Forfatteren Levi Henriksen skildrer pa fa sider livet pa bygda, den store
kjeerligheten, szere typer, gamle forviklinger og historien om et mord i
boka “Trekkspill-tvillingene”. Godt gjort!

Og enda bedre: Boka er lettlest — og utgitt med stotte fra “Leser soker
bok”. Forfatteren fikk for evrig Ordknappen i 2006 for sin farste bok
“Den aller siste mohikaner” som ogsa har enkel tekst. “Trekkspill-
tvillingene” koster 169 kroner, har ISBN 98782-05-37752-3 og er utgitt

Oppleering
uten vafler

| siste nummer av
tidsskriftet Spesial-
pedagogikk har
NFU Rogaland
fylkeslags talsmann,
Jens Petter Gitlesen,
den tankevek-
kende artikkelen
"Oppleering uten
vafler”.

Den handler om spesialpedago-
gikk i den videregdende skolen.

Artikkelen er lagt ut i
PDF-format pa
www.nfunorge.org/rogaland

pa Gyldendal forlag

Statsbudsjettet

Det var fa overraskelser i
statsbudsjettet som ble lagt
fram nylig. Regjeringen sat-
ser fortsatt pa at sa mange
som mulig kommer i arbeid.
Forseksordningen med tidsu-
bestemt lennstilskudd gjares
permanent og landsdekkende
fra 1. januar neste ar.

Driftstilskuddet til funksjons-
hemmedes organisasjoner
viderefores. Tilskuddet til

ferie- og velferdstiltak endres
og okes noe. Sosial- og helse-
direktoratet vil lage nye ret-
ningslinjer som kommer i lapet
av hesten 2008. NFU ber om
moter med de aktuelle komite-
ene pa Stortinget.

Les mer om statshudsjettet pa
www.nfunorge.org,

Statsraden ma rydde opp

NFU ber helse- og omsorgsminister
Sylvia Brustad avklare vilkarene for
svangerskapsavbrudd etter 12. uke.

Bakgrunnen er at statsraden i
forbindelse med endringene i
Bioteknologiloven pa en pressekon-
feranse i januar i ar presiserte at
Downs syndrom ikke er en alvorlig
arvelig sykdom. Denne uttalelsen
viser tydelig at det er behov for a
vurdere begrepet alvorlig arvelig
sykdom. NFU har lenge hevdet at
Downs syndrom ikke er det — men
leger har tolket loven annerledes.

Filosof Jens Saugstad gikk hardt ut mot NFU i et innlegg i Aftenposten
16. oktober. Han hevder at Downs syndrom er en alvorlig sykdom og

viser til en bekreftelse han har fatt fra Helse- og omsorgsdepartemen-
tet om at det ikke er gitt nye retningslinjer om en mer restriktiv prakti-
sering av abortloven. | et brev ber NFU na statsraden om & rydde opp.

Brevet er lagt ut pa NFUs nettside.




@ Brev

Brev til en baby
som falt ned fra en bro

AV: ASTRA MILBERG #

(Astra Milberg har Downs syndrom, er 28 &r og bor i Toronto i Canada. Hun jobber i en rekke organisasjoner og er skribent /.
og en selvutnevnt advokat for mennesker med DS. Denne artikkelen er tatt fra Bladet Down Syndrom Ireland — Sommeren -~
2007. Hun reagerer etter & ha lest om en sak i avisa der en baby pa 8 maneder skal ha falt over en bro og overlevd. Brevet er
gjengitt med tillatelse og oversatt av Tove M. Fjellvang Lie, Ups & Downs @vre Romerike.)

"Kjeere Baby Kaya,

Nar jeg leste om ditt fall fra broen i avisa, fikk jeg vondt i hjertet mitt. Jeg vet at politiet fremdeles forse-
ker a finne ut om det var moren din som mistet deg eller som kastet deg over rekkverket. Men pa mange
mater spiller det ingen rolle. For faktum er at sa snart folk visste at du hadde Downs syndrom, ble det
plutselig en grunn til & kaste deg ned — du er en baby som i virkeligheten ikke har noen verdi. Det er et
par ting du trenger a leere. For det forste kommer du fra en gruppe mennesker som historisk sett alltid er
blitt stuet vekk, gjemt eller fiernet. Vi er blitt kastet ut fra vare familier og inn i institusjoner. Vi har blitt
kastet ut fra skoler og stuet inn i spesialklasser. Vi er blitt kastet ut i arbeidslashet og til liv i fattigdom. Til
og med leger ansker at mennesker som deg og meg, med Downs Syndrom, ikke eksisterer. Men vi andre,
mennesker med funksjonshemninger, er glade for at du er her og ensker deg velkommen til kampen!

Og jeg, en kvinne med Downs syndrom, gnsker a veere den farste til a gi deg litt pa veien. For det andre,
selv om du kommer fra mennesker som historisk sett er blitt stuet vekk og fjernet, sa kommer du ogsa fra
en gruppe mennesker som har leert seg kunsten med a overleve. Jeg er min egen advokat, med det me-
ner jeg at jeg har leert a sta opp og snakke for meg selv og mot urettferdighet. Jeg tar det pa alvor! Det
er noen ting som jeg har leert, som jeg gjerne vil gi videre til deg... ting som jeg ensker at noen fortalte
meg da jeg var liten.

Sa fra meg til deg...

Veere stolt av deg selv! A ha Downs syndrom er p& en méte litt kult! Jeg synes vi har vakre ayne. Alle
forteller meg at vi har enest&ende smil, og jeg tror de har rett. A veere stolt vil hjelpe deg pa s& mange
mater. Det vil sarge for at du lander mykt hver gang noen behandler deg darlig eller kaller deg stygge
ord. For du vil hare de alle, “dummen”, “mongo”, "idiot”, “tilbakestaende”. Jeg har hart dem alle, og
egentlig bryr jeg meg ikke sa mye om hva disse menneskene som bruker disse ordene tenker. De tenker

kanskije at jeg er tilbakestaende, men jeg vet at de er ekstremt fordomsfulle.

Ikke her pa de som sier at du ikke kan gjare ting. Alle slags mennesker har fortalt meg at jeg ikke kan
leere! Gjett hva, jeg har gatt pa college, sammen med sakalte vanlige studenter og jeg har bestatt de
samme fagene som de har. Ja da, jeg matte sitte oppe til sent pa natten for a studere. Jeg visste at det
var vanskeligere for meg a lzere, men jeg klarte det! Jeg kan lese, jeg kan skrive, jeg kan tenke og jeg kan
snakke! Husk bare, gi ikke opp fordi om noen sier at du ikke kan lzere noe! Prav, du vil kanskje overraske
deg selv!




Jeg haper inderlig at dette var en ulykke og at du vil lzere a kjenne en mors kjeerlighet pa samme mate
som jeg gjorde det. Men hvis ikke, finnes det en rekke steder hvor du kan finne kjeerlighet og fa aksept
Finn menneskers som elsker deg for den du er. Bruk tid pa mennesker som liker deg fordi du er du. Du
vil bli sliten av a hele tiden matte lzere andre at du er et ekte menneske med like mye verdi som andre.
Sa finn andre som du bare kan ha det moro sammen med. Jeg besgker ofte steder der mennesker med
forskjellige funksjonshemninger mates — vi har det utrolig artig sammen. Her mater jeg mennesker som
er gift, som har fulltidsjobber, som bor i egne hjem — mennesker som har veert med pa a bestemme sin
egen skjebne. Det er moro a fa veere en del av den gruppen — det er en lettelse a fa slippe a hele tiden
eller annerledes.

|"

veere “spesiel

Opplev! Livet er fullt av overraskelser! Vet du, jeg kysset ikke en gutt fer jeg var 20! Men jeg oppdaget
at jeg likte det! Livet er fullt av gode ting, som de farste kyssene og sjokolade! Hver dag setter jeg
med ned og nyter en kopp med sterk kaffe, virkelig sterk, med melk og sukker. Nar jeg er god mot meg
selv, spiser jeg stenlase druer, kalde og grenne. Du har ogsa mye & se frem til! Jeg husker min forste
forelskelse i en eldre mann. Jeg erindrer sklier og husker og tauhopping. Jeg husker at jeg lekte med en
hundevalp — hvor jeg kladde den pa magen. Nyt livet og alt det har a tilby! Livet er fullt av provelser,
men det er ogsa fullt av glede og nytelse, grenne druer, sjokolade og sommerfugler...

Jeg leste i avisa (den biten overrasker fortsatt folk; at jeg leser...) at du er en mirakel-baby. At Gud kan-
skje fanget deg i ditt fall og bar deg trygt ned. Jeg tror, Kaya, at Gud har gitt meg et ekstra kromosom.
Det er en merkelig gave, men det er en gave! Jeg tror at Gud elsker deg! Og det haper jeg du oppdager,

det gjor jeg! Velkommen kjeere baby, velkommen!”

O ELL

Forsinket
lovforslag

Pa landskonferansen for de
fylkeskommunale radene for
funksjonshemmede nylig opp-
lyste avdelingsdirektor
Christian Boe Kielland i
Arbeids- og inkluderings-
departementet at den nye
antidiskrimineringsloven ikke
vil komme til Stortinget far
nyttar — slik statsrad Bjarne
Hakon Hanssen bebudet pa

en pressekonferanse nylig.
Kielland sa at lovforslaget
trolig vil bli sendt til Stortinget
mellom nyttar og neste som-
mer. Det kan med andre ord
ga bade vinter og var 2008 for

vi ser noe til det...
(KILDE: NOTA BENE)

Pinlig

rev

Norge ligger nesten nederst pa listen i forbindelse med underskrifts-
kampanjen for en felles europeisk antidiskrimineringslov i regi av
European Disability Forum. Kampanjen har pagatt et halvt ar — men er
langt fra & nd malet om en million underskrifter. | Norge er det samlet
inn 333 underskrifter som tilsvarer 3,50 prosent av den norske kvoten

pa 9508 stemmer (!).

Rock’n Roller

En 50 minutters klippet vers-
jon av filmen "It is hard to be
a rock’n roller” ble nylig vist
pa TV2. Filmen vant for evrig
"Gledesspreder-prisen” under
filmfestivalen i Haugesund i
2006. Den kan leies pa DVD
na. Anbefales pa det aller
varmeste!

Strand kommune

Den nye omsorgsboligen i
Strand kommune i Rogaland
var budsjettert med en be-
manning pa ti arsverk. Bud-
sjettet var satt opp uten at
beboernes behov var vurdert.
Na kommer enkeltvedtakene
om praktisk bistand til bebo-
erne. Vedtakene er fattet uten
at beboernes behov er blitt
vurdert!

Les mer om denne utrolige
saken pa www.nfunorge.org/
rogaland




Prinsippsaker

Prinsippsak 1| stampe

Vi minner om reportasjen i forrige SFA (4/07) om attenaringen Lars Erik Frang i Hamar, som inntil for
kort tid siden ikke kunne lese. Denne saken har vakt mange reaksjoner blant leserne vare.

AV BITTEN MUNTHE-KAAS

Lars Erik gar i 2. klasse pd Storhamar
videregiende skole. Her er han blitt
nektet den oppleringen i lesing som
bade Habiliteringstjenesten i Hedmark
og PPT har anbefalt og som har gitt
forbleffende gode dokumenterte resul-
tater pa kort tid.

Etter flere purringer har Lars nd omsi-
der fitt enkeltvedtak om spesialunder-
visning. Her stir det imidlertid svart
pa hvitt at skolen fortsatt vil satse pa
sin mislykkede form for leseopplering!
Dette til tross for at skolens metode
gar pa tvers av spesialisthelsetjenestens
anbefalinger.

Lars Erik ma derfor fortsette med den
vellykkede lesetreningen hjemme. Der
blir han undervist en time hver etter-

middag av sin far som far veiledning
fra Habiliteringstjenesten i Hedmark.
Foreldrene har likevel ikke tenkt til 4
gi seg. Na har de sendt en omfattende
klage til skolen. Familiens talsmann i
denne saken, Jens Petter Gitlesen fra

Tilnyn mebd peslalindervianingen .n

= =

NFU Rogaland fylkeslag, sier i en
kommentar til Samfunn for alle at det
er & hipe at Storhamar videregiende
skole selv — eller i siste instans fylkes-
mannen — vil sikre at Lars Erik fir den
leseoppleringen som har gitt si gode
ferdigheter i skoletiden.

Samfunn for alle folger saken.

Hektes effektiv lesetrening i skoletiden
P bt e s i R el
W S ;
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Familien Jacobsen har fatt det bedre

- Skuldrene har senket seg. Det sier pappa’n til Jonas Nicolai, Nils
Jacobsen, i Haugesund i dag. | en glad-mail til Samfunn for alle skriver
familiens bisitter og nestleder i NFU, Alf Anvedsen, at familien na far
avlastning en dag i uken, en helg i maneden i tillegg til to uker ferie-
avlastning. - Tillit om det helsemessige er etablert. Det er blitt mulig

a finne akutt-lasninger, skriver Andersen. Han har for gvrig gjort en
kjempeinnsats for a bedre livssituasjonen til Jonas Nicolai og hans
familie. Todringen har store og sammensatte funksjonshemninger.

Jonas Nicolai

Leserne av SFA har kunnet falge Haugesundfamiliens fortvilte situasjon pa mange plan i flere reportas-
jer tidligere i ar. | dag kan foreldrene reise hjemmefra med de to storesgstrene til Jonas Nicolais — vel
vitende om at lillebror har det trygt og godt — ogsa uten dem. Det er ordnet friplass for den ene sgsteren
i SFO. Mor far riktignok omsorgslann som hun ikke er forngyd med og har klaget til fylkesmannen. Selv
om det fortsatt er skjeer i sjgen, er ting likevel i ferd med a falle pa plass for den hardt prevede familien,
skriver Alf Anvedsen.

Vi gleder oss med dem!




Diagnostisering )

Mindre fokus pa diagnoser

- En rekke psykiatriske diagnoser forutsetter klienter som kan snakke eller som i det minste tenker

spraklig. De som har dyp og alvorlig utviklingshemning mangler ofte disse forutsetningene. Det er i det
minste vanskelig for dem a uttrykke tanker og bekymringer. Jeg er likevel ikke sa opptatt av psykiatris-
ke diagnoser. Fokus ber vaere pa klientens problemer.

TEKST OG FOTO: JENS PETTER GITLESEN

Det sier Per Gorvell, lege med spesia-
listkompetanse bade innen nevrologi
og psykiatri. Han arbeider til daglig
som overlege ved Avdeling for voksen-
habilitering ved Ullevél universitets-
sykehus.

Gorvell mener at hvis en greier 4 fjerne
problemene, er det ikke sé viktig om
det er stilt en riktig diagnose pa for-
hand. - En diagnose alene gir sjelden
god nok informasjon om en god be-
handling. Nar jeg far henvist pasienter
med mistanke om psykiatriske proble-
mer, foretar jeg forst en grundig so-
matisk undersgkelse. Somatiske plager
kan skape ubehag og fore til atferds-
endring. Problemet trenger ikke & vaere
vanskeligere enn at en rullestolbruker
far hevelser i fottene og at skoene der-
med blir for trange. Det er ubehage-
lig og kan skape atferdsendringer hos
noen og enhver. Normalt fungerende
lgser problemet selv med 4 skifte sko.
Den som har multifunksjonshemning
og mangler sprak har ikke denne mu-
ligheten. Hvis den somatiske underse-
kelsen ikke resulterer i gode forslag til
tiltak, kan det vere narliggende 4 se
etter drsaker i den enkeltes miljo. I sa
fall ma det for eksempel ses nzrmere
pa hvorvidt det har skjedd endringer
der forut for atferdsendringene. I slike
tilfeller kan forandringer i boligen og
aktivitetene som foregar der, vare arsak
til adferdsendringene. Gode miljotiltak
vil dermed vare den rette medisinen.

Hvis en bade har sjekket den enkelte
for somatiske problemer og miljemes-
sige pavirkninger uten 4 komme ner-
mere en lgsning, kan det bli snakk om
medisinering. Slike tiltak blir en avvei-

- Psykotrop medikasjon bor
Jorskrives av en spesialist,
mener Per Gorvell.

L2

ning mellom konsekvensen av lidelsen
og folgene av medisineringen. Det

er likevel ikke slik at vi kan forskrive
noen piller og med sikkerhet si at pro-
blemet er lost. Vi vil gjerne forskrive
de medisinene som vi har sterst tro

pa, men det er uansett viktig med en
oppfelging av klienten. Hvis medisine-
ringen heller ikke skaper de onskede og
antatte virkningene, ber den avsluttes.
I sa fall kan en eventuelt prove ut an-
dre forslag pa samme mite.

Fastlegene

- Hva bor pdrorende gjore hvis de

har mistanke om at en person med ut-
viklingshemning kan ha psykiatriske
problemer?

- De ber i sa fall kontakte den enkeltes
fastlege og fortelle om sin bekymring.

- Har fastleger flest tilstrekkelig kompe-

tanse til 4 behandle disse pasientene?

- Bide ja og nei. Fastlegen ber ha mer
enn god nok kunnskap til 4 forstd
problemet. Vedkommende kan avgjore
om pasienten ber henvises videre i sys-
temet og hvilke instanser som i sé fall
ber involveres. Det viktige er konse-
kvensene. Fastlegen ber noye kartlegge
endringene hos pasienten som folger av
behandlingen. Hvis fastlegen er usikker
pa behandlingen, ber vedkommende
konsultere spesialister pa feltet. Nar det
er snakk om psykotrop medikasjon,
tror jeg at det uansett er en fordel om
den blir foreskrevet av en spesialist,
svarer Per Gorvell.

P4 spersmal om hvorvidt arbeidet med
mennesker med utviklingshemning

er annerledes enn 4 jobbe med andre
pasientgrupper svarer Gorvell bekref-
tende — rent bortsett fra at utviklings-
hemmede ikke er en ensartet gruppe.
- Samtale med pasienten er vanligvis
en viktig metode i psykiatrien. Det &
arbeide med godt fungerende perso-
ner med utviklingshemning kan vare
omtrent som 4 jobbe med folk uten
utviklingshemning. Hvis det derimot
er snakk om spraklese, kan det vere
vanskelig 4 innhente tilstrekkelig nod-
vendig informasjon, sier Per Gorvell.

Lett d legge - lett i vekt...
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) Ny cCD

En bedre verden med

“"SURE SAK

Bergensbandet Proffenes tredje CD "Sure saker” ble sluppet nylig. Tittelen henspeiler blant annet pa at
humer gjor verden bedre!

Det sa ildsjel og igangsetter Trond Nordvik i et intervju med
Bergens Arbeiderblad da bandets tredje CD

nylig ble sluppet i mgterommet i ridhusets 14. etasje. Derfra gikk
en CD rett i bakken, mens en annen ble festet i ballonger og skulle
til Hawaii — minst... Begivenheten ble for gvrig markert med den
sure menyen — bestdende av sitronbrus, "sure fotter” og sitroner.

Nordvik understreker samtidig at ikke alt er moro. - For oss er det
viktig at utviklingshemmede er en ressurs. Det er dessverre mange
holdninger og myter i samfunnet om at de ikke gjor nytte for seg.
Vi ensker & vere gledesspredere som viser det motsatte. I musikken
var forspker vi dessuten 4 uttrykke en del tanker og folelser som
utviklingshemmede gar og berer pa om hvordan de oppfatter verden
rund seg.

e

Proffene har lansert sin. tredje CD
som.bide ble sluppet i bakken

og rett til vars!

CDen koster 150 kroner fritt tilsendt
i Norge. Den kan bestilles via bandets
hjemmesider www.proffene.no
eller ved henvendelse til Trond

Nordvik direkte.

Han har mobiltelefon 41 63 21 69
og e-postadressen

Trond.Nordvik@broadpark.no

Selvbestemmelse

Boka " Selvbestemmelse — Egne og andres valg og verdier” er en annerledes bok om selvbestemmelse.

| boka kommer utviklingshemmedes egne stemmer fram i fortellinger, poesi og bilder. Vi far deres synspunkt-
er og fortellinger om & bestemme over egen hverdag, kjenne sin egen historie, om a ha sin egen verdi, om a
eie sin egen livsverden og sine egne livsprosjekter.

Med utgangspunkt i utviklingshemmedes egne erfaringer og fortellinger, lofter bokas redakter, Karl Elling

Ellingsen, selvbestemmelse videre fra teoretisk forstaelse og holdninger til synliggjering og drafting av
konkrete eksempler pa selvbestemmelse. Blant bidragsyterne er Wenche Dahlen, Marte Wexelsen Goksayr,
Tore Frost, Per Lorentzen, Hanne Mathiassen, Audgunn Wilhelmsen og Trygve Wyller.

Boka er utgitt pa Universitetsforlaget.




NFU Akershus

K Wlerksted

NFU Akershus har holdt sitt arlige, tradisjonelle
kultur-verksted pa Sermarka. Her slippes fargene
los gjennom maleverksted og natursti med sine
lettleste og fargerike oppgaveplakater.

Noe nytt og noe forutsigbart legges det ogsa alltid opp til pa
Sermarka. I ar var verkstedet litt i opprerets tegn — noe som
ble vist gjennom forstillingen ”Si det! Fortellinger om livet
vart” pa politisk verksted og gjennom Capoeira — kampdans
fra Brasil.

Fylkeslagets styre satset pé politisk verksted, fordi 2007

er valgar. Fylkeslaget hadde sendt invitasjoner til ulike
lokalpolitikere i Follo-regionen. Vi endte opp med Hans
Guslund, leder av utvalg for kultur, oppvekst og skole i
Enebakk og Anne Marit Holene, varaordferer i Ski, begge
fra Senterpartiet.

Teatergruppa “Freya” formidlet fortellinger fra hverdags-
livet — om det & motta tjenester med all gjennomtrekk fra
personalet — man rekker ofte ikke 4 bli kjent med noen.
Arbeidslivet ble fremstilt ved at guttene satt pd den samme
flaskesorterjobben ér etter ar og savnet utfordringer. De
dremte om 4 fi en utfordrende jobb ved et teater i stedet.
Damen med Downs syndrom ville gjerne lere litt mer etter
& ha veert med i malegruppen i revis, men fikk ikke lov.
Scenen eksploderte til slutt i en politisk demonstrasjon om &
ville ha jobb, ferie og rett til et likeverdig liv.

De to politikerne syntes teaterstykket hadde vert informa-
tivt. Det kom opp en del problemstillinger som de lovet 4 ta
med seg. Det gjaldt for eksempel:

"Hjemmesykepleien glemte & komme. Sykehjem-
met som leverer mat til meg glemmer det av og
til".

"Jeg kjenner en som ikke klarer seg selv og ma
ha hjelp. En dag kom det ingen far langt pa dag”.

“Jeg bor i en kommune der det er lite eller ingen
fritidstilbud sa jeg reiser fire mil til nabokom-
munen for & ha noe a gjere i fritiden”.

“Jeg fikk stottekontaktvedtak og gledet meg til
det, men kommunen satt meg inn i en stattekon-
taktgruppe sammen med andre jeg ikke kjente.
Jeg trodde stettekontakten og jeg kunne gjore
noe sammen — noe jeg hadde lyst til".

“Jeg jobber i kantinen i kommunen og der ma
kjokkenet bedres. Det er altfor trangt & jobbe
der”.

"En jeg kjenner i kommunen min ma ha mye
hjelp, og det blir sa dyrt at hun ikke far reist pa
ferie”.

“Noen ganger ville det veert fint a kunne bytte
jobb”.

ThH
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Flotte prestasjoner

Landsstevnet i svgmming for utviklingshemmede
ble arrangert av Lambertseter Svammeklubb i
Oslo nylig.

I alt 39 svommere fra 14 klubber konkurrerte i 20 gvelser
pa selve landsstevnet, mens det pa rekruttstevne deltok 15
utevere fra fem klubber. Svemmerne som kvitterte med
flotte prestasjoner, kom fra Mandal i ser til Serreisa i nord.

Nytt av dret var kursdagen der utevere og trenere/ledere

ble delt i grupper. Silje Bakke fra Akershus idrettskrets som
har ars erfaring med idrett for funksjonshemmede, lerte
uteverne hvordan de kan de kan bli bedre idrettsutovere.
Hun formidlet ogsi holdninger om det & vere idrettsutover.

@ull til Norge!

De norske utavernes innsats i sommerlekene til
Special Olympics i Kina var imponerende.

Katelyn Garbin tok fem gull i rytmisk sportsgymna-
stikk. Hun vant alle gvelsene hun var med i ! Joakim
Jensen tok gull i judo. Norges tropp bestod av 14
utevere som konkurrerte i grenene judo, rytmisk
sportsgymnastikk og fotball.

Les mer pa www.specialolympics.no

ovelsene hun var med .

Katelyn Garbin tok gull i alle !

T

Per Osland fra Astveit Svommeklubb

kurset utovere med utviklingshemning.

* fotsenger og innlegg
* ortopedisk fottay

“ barnehjelpemidler

© sits

A veere et helt
neske, er a fole seg

(@

OCH ortopedi AS
www.och.no

.



Smanytt

Idrett

Pa forbundstinget i Trondheim i juni i ar ble det ved-
tatt & opplese Norges Funksjonshemmedes Idretts-
forbund (NFI). | trad med NFIs reglement ble det sa i
september arrangert et ekstraordinaert ting for a fatte
et endelig vedtak.

- Denne avviklingen ma ses som en bekreftelse pa at
integreringsprosessen i norsk idrett de siste ti arene
na gar over i en ny fase. Det er na det egentlige
arbeidet med integreringen begynner. Ved sitt vedtak
har vare lag vist at de har tillit til at Norges Idretts-
forbund (NIF) tar ansvar for a integrere alle funk-
sjonshemmede i alle seerforbund i norsk idrett. Jeg er
overbevist om at NIF vil vise seg tilliten verdig. Men
det er likevel veldig viktig at alle involverte falger
opp og fortsatt engasjerer seqg i det videre arbeidet,
skriver president Odd-Roar Thorsen i siste utgave av
Nyhetsbrev fra NFI. Han presiserer samtidig at Norges
Idrettsforbund og Olympiske komité na lepende ma
dokumentere at de gir dette arbeidet tyngde i rene
framover og at de ekonomiske rammene far en posi-
tiv utvikling.

Nyheter

Vi minner om at de som ansker a holde seg
oppdatert pa hva som foregar innen idrett
for funksjonshemmede, kan klikke seg inn pa
nettsidene til International Paralympic Com-
mitee (IPC) som har mye godt stoff.
Adressen er www.paralympic.org

Golf

Grenmo Golfklubb arrangerte nylig
"prove-pa” golfkvelder for barn med
utviklingshemning fra 12 ar og oppover.
Les mer pa www.gronmogk.no

Fylkesleker

De 14. offisielle fylkeslekene i friidrett og svemming

i Troms for mennesker med utviklingshemning ble
arrangert i Bardu nylig. 89 utevere fra 14 kommuner i
fylket var med pa dette arlige arrangementet. Hand-
ball- og svemmegruppen i Bardu idrettslag hadde
ansvaret for lekene som ble prikkfritt gjennomfart.

Inga stemme

i grava

Av: James Joseph Msukwa

Omsett til norsk av Alf Saltveit

Diktet publiseres i Samfunn for alle pa
initiativ av NFUs nestleder Alf Anvedsen
med tanke pa arets TV-aksjon

Pa gravlunden lyder inga stemme

Du hayrer inga stemme i ei korg eller kiste

som no og pa nytt

Awviser vare bodskap

Det lyder inga stemme

i den opne grava

Hadde eg visst det skulle bli for seint
Du hayrer den stemma

Andres lidingar ser du

Det er din tur til & sja

Ei grav har inga stemme.

Kom i hug dine vener

Dei var vakre

Hadde fare hist og her

Til var informerande stemme
Avviste dei

Al'sjd no

deira store og tiltrekkjande hofter
snur for a visa skjelettet sitt

ein veg til gravlunden

Al Ja, ei grav har inga stemme.

Sanneleg er det ein lortet time

Kvinner under offer for HIV/AIDS
avviser a hgyra oss

som krenkjer unge jenter for smapengar
Heyr for du er dov

Sja for du er blind

Det lyder inga stemme

ved grava.
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Spesialundervisning Ny bok

Utdanningsdirektoratet har offentliggjort rapporten om arets Na er NFU Nordland fylkeslags
nasjonale tilsyn med spesialundervisning og tilpasset oppleering. nye bok og heftet “Levva

Her i Samfunn for alle har vi tidligere blant annet omtalt avvik som Livet — Historier om frihet og
ble funnet i Hedmark (nr. 4/07). livsglede” kommet ut.

| “Rapport fra felles nasjonalt tilsyn pa oppleeringsomradet” Boka er lettlest, og kan
kommer det ellers fram at fylkesmennene fant avvik i 80 av de 90 kjopes ved henvendelse til
kommunene som det ble fort tilsyn med. Det er kun i en av de 18 fylkeslaget. Den koster en
fylkeskommunene at tilsynet ikke har avdekket avvik (!) hundrelapp.

Direktoratet omtaler selv omfanget av konstaterte avvik i forbind-

else med det felles nasjonale tilsynet i 2007 som "sveert stort”. - Vi Det lenner seg imidlertid a
finner det sveert betenkelig at mange kommuner og fylkeskom- veere medlem av NFU. De ma
muner som skoleeiere ikke oppfyller de sentrale deler av regelver- ut med halvparten.

ket som har veert gjenstand for arets tilsyn pa oppleeringsfeltet.

Dette kan innebzere at elever ikke far oppfylt sentrale rettigheter. Vi kommer tilbake med
Awvik fra systemkravet kan indikere betydelige mangler i skoleeiers omtale fra lanseringen i neste
tilstandsovervakning og arbeid med kvalitetsutvikling, heter det i utgave av Samfunn for alle.
tilsynsrapporten.

Hele rapporten er lagt ut pa www.utdanningsdirektoratet.no

%Det er lurt a lese litt hver dag!
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annonser @

Akershus

STROMMEN
STORSENTER

-@stlandets storste kjopesenter
med over 100 butikker
2010 Strommen - TIf. 63 80 58 00

SVIDAL MAXITAXI OG
TURBILSERVICE
3430 Spikkestad
TIf: 93217770

Maskiner for ethvert oppdrag

udaewm

SENDERUD AS

Arnsteins veg 2, 2407 Elverum
TIf. 62 41 14 33 Faks. 62 41 56 30

Ovre Romerike
Industriservice A/S

Montering og pakking
2072 Dal-E-post: ori@ori.no
TIf. 63 95 94 60 Fax. 63 95 94 69

Waoiens Regnskapskontor
AS

P.b 47,1371 Asker

TIf: 66 76 50 50

Hellefoss AS

TIf. 32 25 22 00 - Hokksund
Bokpapirprodusent

Profilert listverk til
meget rimelige priser
www.treportalen.no

R Tif: 62 35 33 57

L) Mob: 9512 10 83
- [x: 62 35 54 52

Ing. H. Asmyhr AS

Hvamsvingen 10
2013 SKJETTEN
TIf. 64 83 45 50 Fax. 64 83 45 55

DNBNOR

Vektertorget, 2000 Lillestrém

T1f: 03000

www.ringeriks-kraft.no
#*Stetter lokalidrett og kultur®

Loten Kommune

Kildeveien 1, 2340 Lgten

v

TIf: 62 59 30 00
Fax: 62 59 30 01

‘FAGFOLK VELGER
I WURTHI WOURTH
Alt innen skruer, verktoy og kjemi

Wiirth Norge AS
Mortev. 12, 1481 Hagan
TIf. 67 06 25 00-Fax. 67 06 27 17

EEE
w51 Agder
iz

Eiker Eiendomsutvikling AS
*Bespk Websiden vir i dag
og les om De nye boligene*

www.eiker-eiendomsutvikling.no

REGISTRERT REVISOR
STEIN BONSTED

Solheimsv. 62 A, 1473 Lgrenskogen
TIf: 67 90 32 66 Fax: 67 90 38 71

Bjgrn Osmundsen AS
Bryggerivn. 5 .

Stoa Arendal %Y

TIf: 37 06 20 60

Stryken Grustak og
Maskinentreprengrforretning
www.stryken.no
*Bruk oss* stgtt NFU*

5397 BEKKJARVIK

TIf: 56 18 18 00

Gunnar Karilsen AS
Pb. 75, 1483 Skytta
TIf. 67 06 94 60
Fax. 67 06 94 90

Gromstad Auto AS

TIf: 37 40 10 00
www.gromstad-auto.no

-H Finnmmark

Haugesund
Sparebank

Avd. Bemlo 5443 Bemlo
TIf. 53 42 60 70 - Fax. 53 42 60 71

TIf: 63 80 40 60 Fax. 63 81 04 50

T.R. ELEKTRO AS@®| | Rica Karasiok | mi
nnehaver: Torry Ringkilen ’ *V‘? ,'J g”‘gkgr”d J W\‘ ALGAARD A‘s
Au_torisert el. installator i "'I'/X » Hotel
I:E'tfﬂqizs ';;?lfm 648716 47 \ ol Ekravegen 27, 5261 Indre Arna
Aq:tljr_:‘ Sendre Sk} Gird, 1400 Ski www.rica.no T"- 5539 31 00
her ASANE
pesther  Tivetermoessd WY
TIf:32 79 88 35/ 95 72 65 98 Kommunehuset
Nittedalsgt. 31, 2000 Lillestrom [ Transport + Snerydding N ¥ 5105 Eidsvig

TIf. 55 56 68 50 Fax. 55 56 67 60

Terjan AS

P.b. 42, 1483 Skytta
TIf: 67 07 88 92
Fax: 67 0795 71

Asen Anlegg AS

Ring nir du har bruk for
graving og anlegg. Gode referanser
Lang erfaring

TIf: 91 32 12 08

A Nord-Odal
A
Kommune

2120 Sagstua
TIf: 62 97 81 00 Fax: 62 97 81 01

TIf: 63 97 84 44

*Bruk oss stott NFU*

COO Hagan | Ofra Norge Lege
mega l” 8 . g Data og lesetekniske hjelpemidler
-RP"']‘:;";Iz;L (.9'] 8) Ledende elektrogrossist ThOl‘ K . Gotaas A{(N zﬁﬁ:e olgz svglk;{rll]rf
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Skﬁdﬁg‘?ﬂﬁﬂ‘f"f kAS| Haarcompagniet Sikkeland*s
b. . 2021 Skedsmokorset
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ax: . . . sIvarneimgr. v, = verum
*Alle type pukkverks produkter® Og Inspirasjon TIf: 62 41 08 60 Fax: 62 41 03 68
Hafslund Fjernvarme | p,..onrengrservice AS Brodr. Stenskjeer A/S| Magne Dale AS
AS Numedal 3629 Nore 2120 Sagstua Fugleleiken 5A, 3742 Skien

90 61 54 29/90 61 54 30/90 87 82 01

Mob: 928 57 646
E-post: madaleas(@online.no
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“SF‘ Sor-Crondelng

Melhus Regnskap AS

Pb.10, 7211 Melhus
TIf: 72 87 82 00

Alfa Elektro AS

7224 Melhus
TIf. 72 87 23 00

Giske Kommune

6050 Valdergya
www.giske.kommune.no

Bygger 'n Orkdal

Laksgra, 7300 Orkanger
TIf. 72 47 97 60

Q croms

Baragutt AS

Stakkevollvegen 65, 9010 Tromsg
TIf: 77 65 70 00

Morten & Soren Skadeservice AS

327508 00 Prestebritan 18, 3300 Hokksund

Nybygg-tilbygg-skade-restaurering
Mobil Sgren: 416 22 222
Mobil Morten 901 78 587
*Bruk oss* Stgtt NFU

&  testfold

Holmestrand Optikk

v/iHarald Thorrud
*Bruk oss*Stett NFU#

& Nordland

NIBU AS

Industriv. 3,
3430 Spikkestad
TIf. 31297575
fax. 3129 7599

www.nibu.no

Nordlandsfly

8658 Mosjeen TIf: 75 18 95 00

OKO @ NOR

Vi er noe for den som vil noe

E-mail: nibu@nibu.no

Nibu AS er Norges ledende leverandor innen:
Dervridere - Knotter og handtak

- Monteringsdetalier - Hengsler og skinner -

Skapinnredninger - ISE matavfallskverner -

BLANCO oppvaskbeslag og blandebatterier

@konor Gjevik, 61 14 63 30
gjovik@okonor, www.okonor.no

Nedre Eiker
Kommune
v/ ordfgreren
www. nedre-eiker.kommune.no
TIf. 32 23 25 00 - Fax. 32 23 25 99
/A Trygghet-Service-Livskvalitet

ﬁ NORSERVICE

BIL

VERKSTED - BILOMBYGGING -

BUTIKK

Vi skreddersyr bilen etter dine
ansker og behov.

Norservice Bil har lang erfaring med ombygging og tilpassing
av biler til bevegelseshemmede. Vare erfarne og dyktige fagfolk
finner om nedvendig opp hjulet pa nytt slik at det skal rulle din
vei mot en mer selvstendig hverdag.

| tillegg til verkstedet vart i Trondheim har vi sertifiserte og
godkjente verksted ellers i Norge som vi samarbeider med.

Kontakt oss gjerne pa telefon 73 88 08 08 eller send oss en
e-post pa bil@norservice.no.

BOSCH
Service

Vi leverer bevegelsesfrihet!

Kurs og konferanser - midt i Oslo

© 7 min fra Nationalteatret stasjon
© Moterom for 10-300 personer

© Bredbdnd/ISDN-linjer

* Dataprojektorer i alle saler

o
@Mesenter
P Ingenigrenes Hus

TIF. 22947676
www.ingenigreneshus.no
Kronprinsens gate 17

0251 Oslo 1
Kick-offs  Events e Selskaper  Julebord ® Egen restavrant

Parker Hannifin AS
Pb. 3008, 1402 Ski

TIf. 64 91 10 00

www.parker.no

INTER-SUN A.S.

Verkstedvn. 8 P.Boks 104
1401 Ski

nicole

DAMEKLAR

TIf. 64 85 53 00
Fax. 64 87 56 06

TIf. 73 88 08 08

www.norservice.no/bil - bil@norservice.no




tidsskrifter,
aviser og boker

B

Har du lyst har du lov

Narvesen CC Gjovik » Narvesen Jernbanen
Telefon 61 17 9396 + Telefon 61 17 26 22

SPORSTOL

Sporstal Arkitekter a.s
6067 Ulsteinvik
www.sporstol.no
*Vi stgtter NFU*

BARDOLSGARD
INSTALLASJON

Autorisert elektroinstallator
3350 Prestfoss
Utforer elektriske installasjoner i
. BOLIG
p— o 5 INDUSTRI
¢[* 2. LANDBRUK
%5 HYTTER mm.

Kontakt: Ole Gunnar Bardelsgird pa
tlf. 95 25 38 77 eller 32 71 57 18

Haugergd
& Nilsen AS
Pb. 199, Sentrum, 3701 Skien

Verksted:
Brunkeberg, 3850 Kviteseid

TIf. 35 50 33 50
Fax. 35 50 33 79
www.haugerodnilsen.com

Stordal

kommune

70 27 91 00
Besgk oss pa:
www.stordal. kommune.no

EGEN PAPIRDUNK ? r {

Storgata 11, 2050 Jessheim

TIf 03100
Fax. 63 98 41 68

www.gjensidigenor.no

for to naboer eller flere !

Ordningen er uten ekstra kostnader
for private husholdninger.
For bestilling, ta kontakt med
HAF pa tif. 75 19 82 00

HAF 4 Helgeland
Avfallsforedling IKS

AIRPORT HOTEL GARDERMOEN

BY CHOICE HOTELS

2050 Jessheim
TIf. 63 92 61 00
www.choicehotels.no/hotels/no014

TG990
Vest-Telemark
Naringsutvikling AS

Etablerkontor - Prosjektledelse -
Bedriftsutvikling -
Knoppskyting /lokalisering

www.vest-telemark.no
Tif. 35 06 84 00
Fax. 35 06 84 01

Granlivegen 1 A (Veksthuset)
3850 Kviteseid

/ . N\
Hvinduet

Det originale Husmorvinduet
www.fjerdingstad.no

Vindu og dorleverandor
til «Tett hus»

ISO 9002 GODKJENT
Fjerdingstad
M Trevarefabrikk as

3300 Hokksund

Ring 32 25 16 00

& J

MOTOR*TRADEAS
-Den ekte Mercedees Benzfolelsen

Apningstider: mandag-fredag 08.00-16.00
lgrdag 10.00-14.00

Trondheim Sunnlandsvn. 2 TIf: 73 82 01 00
www.motor-trade.no

-

PROSJERI

- Byggteknikk
- Prosjektadministrasjon
- Byggeledelse

TIf: 755513 00

Faks 755513 10
firmapost@prosjektpartner-bodo.no
Terminalveien 10, 8006 Bode

—
- )

2=

En nyttig samarbeidspartner

DATA
CONSULT

= Nesbyen as

TIf. 32 07 27 10
Web: www.dcnesbyen.no
E-post: firmapost@dcnesbyen.no

Nearingstunet Nesbyen
Sjaheimvegen 26
3540 Nesbyen

P.b. 1363 - 8001 Bode ﬂ

Aasand Regnskap AS

3359 Eggedal

NeA*R*F
NORGES AUTORISERTE REGNSKAPSFORERES FORENING
MEDLEM

Autorisert
Regnskapsforerselskap
Eggedal: TI. 3271 1850 - Fax 327118 68
Prestfoss: TIf. 32712316 - Fax 32712311

S

’qj Joﬂn Oruckulleie
Postboks 573, 1401 Ski

Salg og utleie av:
Seppelcontainere, lagercontainere
Regnbuens gjennvinningsanlegg pa Langhus
Mottak av: Papp, papir, glass, trevirke, og
jern

TIf. 64 86 31 03-Fax. 64 86 32 95

ORTO

Lymfegdem, Stgtterputer
og Parykker AS

Ta gjerne kontakt for info eller demonstrasjon
Gjestiv. 17, 2614 Lillehammer
TIf. 61 25 45 50 - Fax. 61 25 04 30




TIf. -61232555 -97542010 -90870332

Skogbygdsvegen 11, 2680 Vaga. Faksnummer 61232556

TOMRERMESTER ING.

ARILD THOMASSEN R
* Rehabilitering * Nybygg * Forskaling *
Byggmelding * Byggtegninger
TIf: 32 88 44 58 Mob: 926 20 586
Baklia 4, 3030 Drammen

TIf. 32 12 51 52
Fax. 32 12 60 67
Mobil: 907 94 509

www.trehuseksperten.com

HARALD NYMOEN

Soknedalsveien 5 - 3517 Henefoss

* Rengjoringsutstyr
* Papir og Plast

* Engangsartikler

* Kontorartikler

Apningstider:
Mandag og Torsdag
12.30-16.00

E.post:
frarald.nymoen@freeway.no Kan ogsa treffes etter avtale

Volvo Truck Center

Honefoss
P.boks 1010 Flattum, 3503 Hgnefoss
TIf. 32 11 69 40 - Fax. 32 11 69 41
Vi stotter den lokale kulturen og idretten

Aﬂ: ﬂfbafen rmrye td deg

Ring 77 75 74 00

ﬁ ProOSJEKTCOMPANIET AS

OVE BYRMO

Tollbugt. 69 ¢ 3044 Drammen
Telefon:32 23 44 20# Fax:32 23 44 21 * E-post:firmapost(@ prosjektcompaniet.no

AMEFI @om

TIf. 57 74 01 91
www.amfi.no

o Slitedeler @ Rekvisita @ Barnesikring oDekk/felg
o Autolakk e Bilstereo @ Bilpleieprodukier e Verktey
o Batutstyr ~ ® Verktey e Bil-/fritidshatterier ® 3-M-produkier
SE VARE APNINGSTIDER
Apent Bilvarehusene Nor AS
Hverdager 08.00-19.00 Alkeveien1, 9293 Tromse
Lerdag 10.00-15.00 Faks 77 7574 01
tromso @bilxtra.no » www.bilxtra.no
[AMmen
rtopediske

Kontoradresse: Rosenkrantzgt. 17, 3018 Drammen
Postadresse Postboks 1034, 3001 Drammen
TIf. 32 83 04 15 Fax. 32 83 16 84 www.doi.no

Vi leverer alt til store og
sma selskaper:

& )20 Selskapsmat

KONFIRMASJON,
STRANDVEIEN, 3050 MJONDALEN BRYLLUP,
Vi statter det viktige arbeidet JUBILEUM

NFU gjor!

eller ganske enkelt en
TIf. 32 87 67 29-32 87 62 86

hyggelig anledning......
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VALDRES
STORSENTER

pa Leira

Apent: man-fre 10-20 ¢ lor 10-18

EiendomsMegler 1

Ringerike

www.eiendomsmeglerl.no
Kjop og salg av bolig handler om tillit
Tif. 32 10 98 00
Vi stgtter lokalsamfunnet!
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IcopalTak Sgr

TiF: 32 23 47 30 *stetier NFL*

Tommermester
' Akershus Nils K. Berg
www.nkberg. no
Alu-Mek Byggtapetserer
2055 Nordkisa Rune Knutsen
Tif./Fax. 63 97 54 60 TIF: 909 31 292
INanpestad Arbeids og Aktivitetsenter
Tif: 6393 08 95
Bakhusvegen 2030 Nannestad W ‘Hﬁdmré
— BG Tre AS
— A”Sf'ﬂgdfr Solvinv, 223 | 2335 Stange
- TIF. 62 58 58 00 Fax. 62 58 32 03
Agder @konomi AS
¢ Ph. 226, 4892 Grimstad gu’ Wore aq Komsdal
TIf: 37 25 86 00
Durapart AS Straumen Bil
Bedrifisv.9, 4857 Arendal VIKING VESTNES
www.durapeart.no *Bruk oss®Siel NFU*
2 0]E) Nord-
. Buskerud W Cidelag
Byggmakker Levanger

Trekanten, TH0 Levanger
TH.74 0 60 28 Avd Grimyra TIET4 00 91 s0)
Avil, Werdul TIE 74 07 50 10

Uvalal *Stgtter NFL'*

' 1 = Sende Bussiralikk
Eiker Isolering TILT4 04 06 00 Fax.74 04 25 30
viJohn Fagerhaoi Sorgntnkvartlel
=Statter NFU*s arbeid® Konsul Moesgt. | 7650 Verdal
Alfa Travel
TIF 3275 08 70/90 03 02 37 @ Oﬂﬂfﬂﬂd
Hokksund, w_wmu{fmwgno
Hellik Teigen AS R : q
S Bilia Personbil AS
» Bilfrag # Jern « Mietall » Bildeler » Vrakpant Snckkerv.1, 2619 Lillehamumer
TH. 32 25 27 00 _+ Vern miljoet! Tif: 61 24 79 20
Bywﬁtr:: Hb::ﬂm" Lillehammer Sykehjem
TR 1207 TIf: 61 24 86 00
Oyvinds Marked Hadeland
Drammen TIf: 32 81 20 80 W?Tﬁlll;:r;r_u
Fragat Farve og Miljo | Toten Almenning
3350 Prestioss 2840 Reinsvoll
TIF. 32 71 04 77 - Mob. 99 24 49 82 TIF. 61 19 83 50
Hobbelstad&Renning AS [Toten Bygg og Anlegg AS)
Nir noe skal bygges www.hr-as.ne 2850 Lena
Tif: 32 75 30 44 3300 Hokksund TIf: 61 16 86 00
Gol Grafiske AS | Skog og Fritid AS
b Trykking og sats/setting av dire materiale®]  Ostre Toten 1078, 2816 Gjavik
*iode referanser® Ti: 61 17 19 98
[Veggli Handelsforening |Samarbeidene Revisorer AS
TIf. 32 74 61 08 Gjovik
*RBruk den lokale butikken® TIf: 400 34 100
KB Gulvsliping og Tepperens | T esja Vaskeri
Ownerudvn. 22, 3430 Spikkesid X
TIf. 97 01 29 81 2665 Lesje - TIf, 61 24 34 69
Kongsherg Gjevik Port& Montasje
Ferdigbetong 2627 Hunndalen
TIf. 32 72 22 70 TIf: 61 14 40 88
Numedal Winther Regnskap ARF
Maskin og Transport TIf: 61 36 66 88

Q FALCK IGEL

Falck Viral og fgel Kompaniet har fusfonert bl en
selskap: Falek Igel as. Som ent selskap hav vi stor bredde
av produkter fra hielt enkle Gl avanserte losninger. Vi har
styrker vir kompetanse og vil giore virt beste for & bisid
deg som far kontake,

Falek 5200 HuskeKlokka Memo
er en nlende klokke som
holder struktur pa dagen og
hjelper deg & huske.
Personlige gioremil leses inn
pi klokka og blir avspilt til
onskede tidspunkter.

Handi 3

er en handikalender med
paminnerfunksjon,
ringeprogram, valgfri
vibrasjon og ringelyd, og
hjelpetast for direkte tl{/sms-
kontakt til forvalgt nummer,

Raolltalk
er en kommunikasjons-
losning som i tillege kan

fungere som en fjernkontroll,
styre elektrisk rullestol og gi
tilgang til internett,
mobiltelelon med sms og mye
annet.

BoardMaker Grunnpakke =
er et ferdig kommunikasjons- @!.
materiell for barn med behov
for alternativ og supplerende
kommunikasjon. Kan
suppleres i takt med barnets
behov og utvikling,

Falek 6900 EpiKlon

er en epilepsialarm som
registrerer anfall ved
bevegelse i seng eller stol,
Godkjent etter det medisinske
direktiv i klasse 2A.

Kontakt oss, enten det gjelder

kommunikasjon, kognisjon eller varsling.

Se vir hjemmeside www.falckigel.no, eller ring
oss pa 37 14 94 50, Velkommen!

Vi jobber med hjelpemidier, men det handler om mennesker
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Planlegger du kurs eller

konferanse i Nord-Norge?
Da er Bode et meget godt alternativ

Radisson SAS Hotel har 190 rom 17 meterom
og kapasitet til opptil 500 personer.

Ta kontakt med oss pa 75 51 90 00
eller Sales.Bodo@RadissonSAS.com

Raﬂ’ld:___“!\
HOTEL. BODE@

Valnesfjord Helsesportsenter er en spesiell
institusjon innen fysikalsk medisin og rehabilitering
med tilpasset fysisk aktivitet som hovedvirkemiddel.
Vart hovedinntaksomrade er de fire nordligst
fylkene.

Pa team Habilitering har vi ulike tilbud til

barn / ungdom i alder 7-16 ar. Opphold med inntak
fra samme kommune/ST@FRI.

Temauker (Friluftsliv vinter, Friluftsliv hast, Ridekurs,
Svemmekurs, Utpreving av enkelte typer
aktivitetshjelpemidler),

Ordinzere opphold.

For nzermere informasjon,
ga inn pa var hjemmeside

) ¢

@
VALNESFJORD

www.vhss.no
HELSESPORTSSENTER

LEKER FORALLE

Varenr 84087004 Aktivitessenter.

Tosidig akfivitatssanber | gir takiile,

i : r a

uten & kreve mye av brokeren. 53 B “& a
Tar —

Varenr 84087005 Roterende reflekskube. _ “‘# =

Gode reflekser gir kroftig effekt. Bk gje ‘M ! [

sommen med en spot. Krever svak beraring for o o ] FF
rolere .I.'- j i
=4 .

Vorenr 84087006 Speil og bjellekorussel
Vir bestseloer, god & 1o § og gir kroffig respons
ved svert liten okfivitet,

Musikalsk eventyr kr 448,-
En leke,/spilledase som skoper glede og
stimulerer fil gjentatt akfivitet.
Stor respons pd liten akfivitet.

A/s Riktige Leker
Boks 1557 Vika
0117 Oslo
Tel 2201 7850 Fax 2201 7853.

www.riktigeleker.no og ordre @riktigeleker.no

O AKTIV
T = ORTOPEDI

Ortopedisk verksted i Nord

Vi produserer, reparerer og leverer: Proteser
*Ortoser *Fotsenger *Korsetter/Brokband
*Skoinnlegg *Skotgy/ortopediske sko
*Varmeortoser *Lgplab/ganganalyse
*Fysioterapi/Fysikalsk behandling

. g:,.:-?ﬂ%

—

s

Aktiv Ortopedi AS
Avd Tromse: TIf. 77 60 00 22
Avd Harstad: TIf. 77 00 57 00

Avd Alta: TIf. 77 60 00 22
e-post: post@aktivortopedi.no
www.aktivortopedi.no

BT 4

physiological footwear




Tidsrom:
20.05.- 03.06. -2 uker
03.06.- 17.06. -2 uker
17.06.-01.07. -2 uker
07.10.- 14.10. - | uke

Lo _d.- : g LG P L ' ;_ ;--. 3

SOLGARDEN 2008

Stedet for utviklingshemmede med onske om
tilrettelagte tjenester!

Solgdrden finner du i Villajoyosa pa Costa Blanca i Spania
- mellom Alicante og Benidorm. Tilbaketrukket pa en heyde mellom fjell og hav, blant palmer og
appelsinlunder og med en fantastisk utsikt - der finner du oss.

Trygghet, Trivsel og Glede er Solgéirdens motto. Disse begrepene ligger til grunn for 35 irs drift med
forneyde gjester. Solgirden har, som en av I3 reisearrangarer, en meget godt innarbeidet
rutine pd i ta i mot gjester med enske om tilrettelagte tienester.

Ferie pa Solgarden bestar av sol, bading, utflukter, dans, aktiviteter og

underholdning. Du meter nye venner — mange mater ogsd igjen venner fra
ferien i Ror,

Svem, dans og kos deg - slipp gleden og latteren los!

Allerede pi Gardermoen meater dere Solgirdens personale og helseteam.
Solgirden charter et eget fly, og alle om bord pi Hyet skal til Solgarden.

Velkommen til oss!

Kontakt oss gjerne for *
ytterligere informasjon w

om turene i 2008.
SOLGARDEN

Solgarden lerie- og helsesenter

Fridtjof MNansensplass 9, 0160 Oslo

RGF Telefon: 22 42 78 60
gt |:.-i1i'lﬁ1: kontoris Ll:,:'.n‘{l-.-n N

TRYGGHET, TRIVSEL OG GLEDE Ferie- og helsesenter pa Costa Blanca i Spania



NFU-butikken

Profilmateriell

Buttons i to varianter:

Samfunn
for alle! ,

Liten 3,- kr Stor 5,- kr

T

Pins 20,- kr

. -a

Krus 130,- kr

o £
samfunn for alle!
e Lel
for al
sﬂm[ll"-"' S
™

Gratis klistremerker

Y as »

Tallerken 130,- kr

Skulderveske 150,- kr

- .
| ‘
samfunn for alle q m m m
; o e —
— P
Bordvimpel ("’
o4 Uten fot 150,- kr
’ NFU formidler Klistremerker
salg av fot, 6 merker per ark 6,- kr
omkring 150 kr i tillegg
Annet

Hefte: En individuell og inkludert hjemmetjeneste 110,- kr
NFUs jubileumshefte 30 ar 30,- kr

Samfunn for alle temautgave 1 /2003: Eget hjem 70,- kr
Samfunn for alle temautgave 6 /

2001 Livssituasjonen — 10 ar etter reformen 70,- kr

Helt topp (video til leie) 90,- kr

Soler i keramikk — serie pa tre av Herleik Kristiansen 30,- kr




Kursmateriell

Kursmappe 20,- kr

al
witla | apen srjeslujen WD

—_—

Aktiv i egen
organisasjon

Kursbevis 10,- kr

Fra foreldrehjem til
eget hjem

Alle kurshefter 35,- kr per hefte.

TTRNEEEY

Kommunevalg NFU

NFU's
prinsipprogram

Tillitsvalgt i orga-
nisasjonen NFU

- ]
B Mt
Ledsagerhefte Veileder til Seksualitet Kroppen min
Frakt kommer i tillegg kursleerer og samliv og felelsene mine
- | | | | | | | | | | | | | | | | | | | L L | | .y
= = ‘
Bestill i dag
|
Bestilling |
|
I
Navn Norsk forbund
for utviklingshemmede I
Adresse Svarsending 1225
0090 Oslo
Poststed i
Eller bruk nettbutikken til NFU pa www.nfunorge.org |
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ThyssenKrupp Monolift AS

ThyssenKrupp Monolift AS er Norges ledende
leverandgr av heiser for bevegelseshemede.
Vart hovedkontor er i Oslo og vi har lokale
representanter i alle landets fylker.

Vi representerer ThyssenKrupp Accessbility,
som med over 40ars erfaring er verdens stgrste
produsent av heiser for bevelseshemmede.
Heisene produseres i Tyskland, Holland,
England og Sverige og vi leverer stol- og
rullestolheiser for alle typer trapper, samt
vertikalheiser av ulike typer.

Vi viser ogsa til folgende webadresser:

www.thyssenkruppaccess.com
www.thyssenkrupp.no

Bortenfor anstalt og ensomhet

Kan Camphill-landsbyene
veere noe for deg?

Camphill-andsbyena ar integrarte
levafellesskap der mennesker mead
ulike bahov for lsland lever side om
sice med gode hjelpere | en levende
og akliv landshy

| arbeidstiden er alle sysselsat med
landsbyans mange oppgaver; hand-
vark, jordbruk, matiaging og hushold
Ded legges vekl pa neerhet il natur
0g menneskar. Arbeidel gir livsnaere
erfannger og dekkar realle banov |

landsbyean. Livet | fallesskap, arbeid
hwerdag og fes! danner grunnlag for
gl spennande og uthordrende milja

| landsbyena pleies det =i varier
kulturfiv med leateropploreissr, sang
musikk, haytidsfelringer og utflukter

For deg med spesielle behov gir lands-

byen en trygg hverdag sammen med
[ikesinnade. Her fér du utvikie dine
evner og muligheter giennom daglig

arbeidsirening og opplesring, og | det
sosiale of kulturelie liv

Nya meadarbeiders tilys Introduksjons-
kurs | landsbylivet og antroposoh, sami
en tredrg yrkesvailedende uidannelse
i helsepedagogikk og sosialierapl

Camphili er landsdekkende og eles av
Camphill landsbystiflelse som driver 8
landsbyer | Norge: 3 | Trendelag, 1 pa
Viestlandet og 2 pé Ostlande!

Er du Interessert? Ta kontakt
Dialogos - Ressurssenter for
Sivile Initiativer

Holbergs pl. 4, 0166 Oslo
Telafon 21 69

Teletax 21 6 5

Eposl: post @ camphill.no

www.camphill.no




Kontakt oss!

-

Forbundsleder

Helene Holand

22 396050/91 12 2459
helene@nfunorge.org

Nestleder

Alf Anvedsen

52712127
alf.anvedsen@bluezone.no

Steinar Sandnes
57 00 92 46
steinar.sandnes@c2i.net

Rita Lucia Endresen
72 58 35 81/95 96 38 75

Gorild Skancke
72 87 26 89
gorskan@online.no

Lillian G. Rasmussen
77 68 23 59
lillian@hifm.no

Trine Lise Systad

38030014
trinelisesystad@yahoo.no

N

~

Fylkeslagene

NFU Oslo Fylkeslag
Sporveisgaten 10, Etg. 4
0354 OSLO

22695410
Irichter@online.no

NFU Akershus Fylkeslag
Postboks 33

1914 YTRE ENEBAKK

90 83 93 80/64 92 62 53
tbh@bluezone.no

NFU @stfold Fylkeslag
v/Greta Sandli
Solheimsveien 37

1605 Fredrikstad
69313402
greta.sandli@C2i.net

NFU Hedmark Fylkeslag
v/Eva Olsen Hgisveen
Ringsakervegen 38

2380 BRUMUNDDAL

62 3409 14/48 19 39 60
eo-ho@online.no

NFU Oppland Fylkeslag
v/Anne-Lise Arnkveern
Bankgt 19g

2609 LILLEHAMMER
61252810
post@nfu-oppland.org

NFU Buskerud Fylkeslag

v/Mette Karlsrud

Kreftingsgt. 8 A

3513 HONEFOSS

61319820/93 412331
mette.karlsrud@ansatt.opplandvgs.no

NFU Vestfold Fylkeslag
Baglergt. 3

3111 TONSBERG

33 04 05 95/92 02 89 38
nfu.vf@frisurf.no

NFU Telemark Fylkeslag
v/Arild Kvitsand
Qdegardsfeltet 37

3810 GVARV

359562 37/99 6360 40
arikvits@hotmail.com

NFU Aust-Agder Fylkeslag
v/Solveig Lohne @rum
Solheimsvn. 11

4817 HIS

37011305/92 854855
Infuaa@start.no

NFU Vest-Agder Fylkeslag
v/Jan Harald Lilledrange
Meiseveien 4

4400 FLEKKEFJORD
383238 69/90 77 26 68
janharald@rt.no

NFU Rogaland Fylkeslag
Ryfylkegt. 22

4014 STAVANGER

5189 1550
post@nfu-rogaland.no

NFU Hordaland Fylkeslag
Boks 13

5838 BERGEN

56 14 31 58/99 23 00 78
nfuhordaland@online.no

NFU Sogn og Fjordane Fylkelag
v/ Gunhild Skinlo

Boks 118

6821 SANDANE

57 86 54 66/47 60 59 84
gunhildterese@hotmail.com

NFU More og Romsdal Fylkeslag
Postboks 9140

6023 ALESUND

70151030/41 044359
nfumr@adsl.no

NFU Sor-Trendelag Fylkeslag
v/Marit Mathisen

Sverdveien 21

7130 BREKSTAD

979557 66 /95 85 77 99
marit.mathisen@flink.no

NFU Nord-Trondelag Fylkeslag
v/Snorre Ness

Postboks 183

7801 NAMSOS

742123 08/90 51 69 66
snorre.ness@hint.no

NFU Nordland Fylkeslag
Postboks 843

8001 BOD@

7552 4048/9172 4708
nfu-nord@online.no

NFU Troms Fylkeslag
v/Rigmor Hamnvik
Bregneveien 2

9050 STORSTEINNES
77720524/971673 24

NFU Finnmark Fylkeslag
v/Aud-Inger Onshuus
Myrseth 27

9518 ALTA

784403 66/ 412067 65
inge-ons@online.no



OMIQUE

Returadresse:

Samfunn for alle

Postboks 8953 Youngstorget
0028 Oslo
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Billedkunstner Audgunn Vilhelmsen ved et av sine bilder som ble vist pa skolekonferansen.

| hverdagen trenger kunstneren Audgunn Wilhelmsen Hennes bilder ble gitt som gave til samtlige foredrags-
hjelp til mye. For & lage bilder trenger hun bare farger og holdere og var ellers stilt ut i konferanselokalene.
papir. Det fikk deltakerne pa konferansen til Serlandet Deltakerne fikk dessuten presentert et glimt av hennes
kompetansesenter og NFU Vest-Agder fylkeslag i billedverden av gallerist og kunstner Alfred Vaagsfold

Kristiansand nylig stor glede av. som har arrangert flere utstillinger med bildene hennes.



