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Sterkere sammen

orske myndigheter drar ofte til vare naboland

for @ se hvordan de gjer ting der. Dessverre

opplever vi mange ganger at de reiser for &
finne det vi kan oppleve som «bad practice». Det vil
si hvordan kan man best kutte pa tjenester og spare
mest mulig. NFU samarbeider med vare sgsken-
organisasjoner i Norden, da har vi fokus pa det mot-
satte. Organisasjonene forsgker & gi hverandre tips
om hvordan man pd best mdte kan hjelpe og statte
mennesker med utviklingshemning. Og hvordan
styrke deres rettigheter.

De andre nordiske landene er relativt sammen-
lignbare med Norge. Vi ser at vi har mange av de
samme utfordringene. Blant annet bygges det store
og samlokaliserte boligtilbud hvor tjenestene orga-
niseres som gruppetilbud og ikke individuelt. Det er
manglende mulighet til & bestemme hvor og med
hvem man gnsker & bo. Manglende selvbestemmelse.
Manglende mulighet for a delta aktivt i samfunnet.

Alle de nordiske landene har godkjent Konvensjo-
nen om rettighetene for mennesker med nedsatt
funksjonsevne, og alle landene sliter med & fa den
oppfylt. Organisasjonene har derfor besluttet at vi skal
jobbe sammen for & forsgke a kunne endre pa dette.
Vi har bestemt at vi ma starte med ett omrdde av

gangen. Og det fgrste temaet vi skal arbeide sammen
om, er artikkel 19. Artikkelen slar fast retten til a selv
bestemme hvor og med hvem du gnsker & bo. Den er
ogsa tydelig pa at den enkelte skal ha individuelle
tjenester som gir mulighet for deltagelse i samfun-
net. Det vil for eksempel innebaere & fa delta pa akti-
viteter, kunne vaere politisk aktiv, og delta i kulturlivet.
Visamarbeider i hdp om at det vil fgre oss videre i
kampen for a fa oppfylt konvensjonen, til det beste
for mennesker med utviklingshemning. Vimener det
er viktig at de gode kreftene star sammen, i hdp om a
kunne lgse felles utfordringer. Se ogsa side 32.

Siste nordiske mate var pd Faerayene. (Foto: Pia Ribsskog)
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Jens Petter Gitlesen
Forbundsleder

Selvbestemmelse

ed bakgrunn i Riksrevisjonens rapport ga

Stortinget nylig vergemalsmyndighetene

kraftig kritikk. Den nye vergemalsloven har
ikke fungert etter Stortingets intensjon.

Vi fikk den nye vergemalsloven for & forhindre den
«snikumyndiggjeringen» som en mente fant sted
under var forrige vergemalslov. Men «snikumyndig-
gjgringen» har tiltatt og vergemalsloven og vergen
har hatt alt for mye makt over den vergetrengende.

I STRID MED LOVENS INTENSJON

Det var ingen stor overraskelse at Stortinget sluttet
opp om Riksrevisjonens kritikk. Riksrevisjonens funn
var sdpass veldokumenterte og i dpenbar strid med
vergemalslovens intensjon at selv justisministeren
hadde sluttet seq til kritikken.

Riksrevisjonen er et kontrollorgan underlagt Stor-
tinget som skal undersgke om Stortingets vedtak fal-
ges opp pa en god mate av Regjeringen og forvaltnin-
gen. Riksrevisjonen skal ikke vurdere Stortingets ved-
tak. Imidlertid er det god grunn bade for Stortinget og
Regjeringen a vurdere vergemalsloven pa nytt. Loven
er i strid med selve grunnlaget for vart demokrati og i
strid med FN-konvensjonen om rettighetene til men-
nesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD).

Individets selvbestemmelse er grunnleggende og
diskriminering er forbudt. Kvinnekonvensjonens ar-
tikkel 15 fastslar at kvinner har rettslig handleevne.
Konvensjonsbestemmelsen har aldri vakt reaksjoner.
Reaksjonene var overveldende da Norge ratifiserte
CRPD. Artikkel 12 sier nemlig at mennesker med og
uten nedsatt funksjonsevne er like for loven og at
mennesker med nedsatt funksjonsevne har rettslig
handleevne.

TRIST TRADISJON

Med folkeskoleloven av 1889 fikk alle barn rett til skole-
gang. Loven gjaldt imidlertid ikke alle barn, kun de
«opplaeringsdyktige». Barn med utviklingshemning
fikk forst en generell rett til opplaering med grunn-
skoleloven av 1975. Gjennom de siste arhundrer, har

alle innbyggere kunnet bevege seq fritt og bosette
seg etter eget gnske. Denne rettigheten gjaldt ikke
dem som ble sendt til institusjon. En kan stille spars-
mal om denne retten gjelder alle som i dag plasseresi
omsorgsboliger. Det er frivillig om en vil motta helse-
og omsorgstjenester. Imidlertid har vi lovbestemmel-
ser om tvang overfor mennesker med utviklingshem-
ning. Vi har en lang tradisjon for & frata mennesker
med funksjonsnedsettelser grunnleggende rettighe-
ter. Tradisjonen er hgyst levende. P4 den mest lemfel-
dige maten kommer den til uttrykk i vergemalslovens
§ 33 som dpner for & frata personer under vergemal
deres samtykkekompetanse med bakgrunnien lege-
erklaering. Rettsikkerheten er fravaerende. En lege-
erklaering er ikke en gang et enkeltvedtak som kan pa-
klages. Er en uheldig og har en verge som ikke taler den
vergetrengendes sak, sa kan det i praksis vaere umulig
a ga til sak for & gjenvinne sin samtykkekompetanse.

Vergemalslovens bestemmelse om fratakelse av
samtykkekompetanse i § 33 er overflgdig. Har en be-
hov for @ handle raskt for d avverge vesentlig skade
eller ulempe for personen under vergemal, sa kan en
benytte vergemalslovens § 61. Forskjellen mellom de
to paragrafene er at § 61 gir en rettsikkerhetsgaranti
som § 33 mangler.

VIKTIG A LEGGE TILRETTE

Hvor hemmende en funksjonsnedsettelse er, avhen-
ger av samfunnets tilrettelegging og tjenester. | ste-
det for 4 frata personer med funksjonsnedsettelse
deres selvbestemmelse, bgr en forsgke a legge il
rette for - og a hjelpe dem med a utave sin selvbe-
stemmelse. Arbeidet pa dette feltet bgr Norge starte
snarest mulig.

Vi far hape Statens sivilrettsforvaltning tar rev i
seilene og retter opp praksisen. Selv om jurister er et
konservativt folkeslag, far en hdpe at fordommene i
Justisdepartementet ikke er stgrre enn at arbeidet
med 3 sikre vergetrengendes selvbestemmelse kan
pabegynnes.
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GUNN STRAND
HUTCHINSON
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Stortingsmelding om
politikken overfor mennesker
med utviklingshemning

Stortingsflertallet ber Regjeringen om &

viderefgre Rettighetsutvalgets utredning

i form av en Stortingsmelding.

AV: Jens Petter Gitlesen

og Geir Jgrgen Bekkevold (KrF) fremmet i var et

representantforslag om a involvere Stortinget i
det a sikre mennesker med utviklingshemning grunn-
leggende rettigheter. Stortingsrepresentantene gn-
sket at Stortinget skulle bli involvert i form av en
stortingsmelding, basert pa Rettighetsutvalgets inn-
stilling (NOU 2016: 17 Pa lik linje).

Forslaget fra Olaug Bollestad og Geir Jgrgen Bekke-
vold var pd sett og vis svaert naturlig. Det var et enstem-
mig Storting som i sin tid ba Regjeringen nedsette et
utvalg. Da kan det vaere rimelig at Stortinget ogsa far
svar pa sin bestilling. I brev til Stortingets arbeids- og
sosialkomité, kommer det frem at barne- og likestil-
lingsminister Linda Hofstad Helleland (H) ikke anbe-
falte en utarbeidelse av egen stortingsmelding, men
planla a viderefgre NOU 2016: 17 P4 lik linje, i Regje-
ringens gvrige arbeid pa funksjonshemmedefeltet.

S tortingsrepresentantene Olaug Bollestad (KrF)

Stortingsrepresentant Lise Christoffersen (Ap)
var saksordfgrer i behandlingen av forslaget fra KrF.
Takket vaere hennes innsats, fikk hun Sosialistisk
Venstreparti (SV) og Senterpartiet (Sp) med pa for-
slaget fra KrF. Forslaget ble behandlet i Stortingets
Arbeids- og sosialkomité, hvor KrF ikke er represen-
tert, men det er utenkelig at KrF vil gd imot sitt eget
forslag.

Innstillingen fra Stortingets arbeids- og sosial-
komité, legger en rekke fgringer og presiseringer om
innholdet i en fremtidig Stortingsmelding. Farst og
fremst viderefgres Rettighetsutvalgets fokus pa
grunnleggende rettigheter, likestilling og selv-
bestemmelse.

Den 12. juni behandlet Stortinget forslaget om
stortingsmelding. Forslaget ble vedtatt mot stem-
mene til regjeringspartiene Venstre (V), Hayre (H) og
Fremskrittspartiet (FrP).

Uviss oppstart av studietilbud

nitiativtakerne til Nord Universitets planlagte stu-
dium «Selvbestemmelse, medborgerskap og inklu-
derende praksis» hgsten 2018, venter fortsatt pa
en endelig avklaring fra Utdanningsdepartementet
om hvorvidt den eksterne finansieringen gar i orden.
- Vierikke alene om d mene atdenne
prosessen trekker utilangdrag, sier pro-
sjektleder og dosent i sosialt arbeid,
Gunn Strand Hutchinson i en kommen-
tar til SFA. Den siste tilbakemeldingen fra departe-
mentet er at det vil komme en endelig avklaringinnen
15. juni om hvorvidt det blir ja eller nei til finansierin-
gen, og dermed oppstart eller ikke til hgsten.

NORD

universitet

Hutchinson viser ellers til at studiet vil gi 60 studie-
poeng, og henvender seq til studenter med utviklings-
hemning. - Det er kommet mange henvendelser fra
interesserte som kan tenke seg d sgke en av de plan-
lagte 12 studieplassene. Det planlagte studiet skal
ga over to ar med seks samlings-
uker og noe praksis i tillegg. Fa-
kultet for samfunnsvitenskap ved
Nord Universitet har ogsa innle-
det samarbeid med fakultet for sykepleie og helse-
vitenskap og fakultet for lererutdanning kunst og
kulturfag om dette opplegget.
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En annerledes og morsom feriel

Solgarden er et tradisjonsrikt feriested pa Costa Blanca, mellom Alicante og Benidorm.
Deilige dager med sol, bad og mye moro. Mgt nye venner i flotte omgivelser!

Turer for utviklingshemmede 2019

Dette er inkludert i reisen til Solgarden: Turnr Dato Varighet Avreisested
« Trygg og tilrettelagt ferieopplevelse med eget 587 28.05.19 - 04.06.19 1 uke Oslo (Reservert til 01.11.18)
fly og helsepersonell som reiseledere 588 04.06.19 -11.06.19 1uke Oslo
. ink bagasjeservice. Direkte fra avreiseflyplass 589 11.06.19-25.06.19 2 uker Oslo
til ditt rom
« Helpensjon. Delikate buffeter 593 06.08.19-13.08.19 1uke Oslo
« 24 timers vakt med norsk helsepersonell 594 13.08.19-20.08.19 1uke Bergen*
+ Flotte tilbud om aktiviteter og utflukter 598 01.10.19-08.10.19 1uke  Kristiansand* (Reservert til 01.10.18)

« Tilrettelagt for rullestolbukere 509 08.10.19-15.10.19 1uke Oslo

* Det gis ruteflytilbud fra Oslo

For mer informasjon og bestilling: solgarden.no SOLGARDEN

TIf 24 14 66 60 (man - fre ki. 08.30 - 21.00) Folg oss ps (F) trygghet, trivsel o9 glede
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- Regjeringen oppnevnte i mai 2016 et utvalg ledet

av professor Stein Kaasa som har avgitt NOU 2017:16
«P3 liv og dad - Palliasjon til alvorlig syke og dgende.

Medlemmene har vurdert dagens omsorg til denne
malgruppen. | det fglgende gir Jens Petter Gitlesen
uttrykk for enkelte innvendinger, etterfulgt av
kommentarer fra Stein Kaasa.

lllustrasjonsfoto: Stocksy
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For stort fokus pa dgden

NFU er i hovedsak forngyd med Kaasa-utvalgets utredning om

palliasjon til alvorlig syke og dgende. Var viktigste innvending

er at utvalget i for stor grad knytter dette til dedsprosessen -

mens palliasjon i realiteten handler om lindrende behandling og

omsorg over tid som skal ivareta den enkeltes helhetlige behov.

AV: Bitten Munthe-Kaas

FUs forbundsleder Jens Petter Gitlesen pa-
N peker i en kommentar til SFA at ingen pasi-

enter behgver 3 slite med smerter eller
plagsomme symptomer med dagens tilgjengelige
lindrende behandlingstilbud. - Problemet er at
kompetansen og kunnskapen om mulighetene som
finnes i denne sammenheng er mangelfulle.

LIKBEHANDLING

Gitlesen mener det er uakseptabelt at enkelte
diagnosegrupper ikke far tilbud om helbredende
behandling - fordi de har tilstander som rent statis-
tisk er knyttet til lav overlevelse. - Dette rammer
fortsatt de som blir fgdt med Trisomi 18. Heller ikke
for barn med tilstander som gradvis forverrer seg,
er det livet som star i fokus. Dette til tross for at en
delavdem - med unntak aviterminalfasen - kan ha
det fint i barnehagen med et lindrende opplegg.
Det ville derimot ikke falle noen inn at en ellers frisk
80-aring skulle f& noe annet enn et fullgodt be-
handlingstilbud.

NFUs forbundsleder minner om Barbara Farlow,
enav grunnleggerne av International Trisomy 13/18
Alliance og medforfatter av en rekke fagartikler om
medisinsk bioetikk. - Hun hevder at mange leger
betrakter funksjonsnedsettelse som en lidelse.
Farlow er opptatt av at denne koblingen kan forkla-
re et sa sterkt fokus pa lindrende behandling og at
aktivt kurerende behandling fortrenges. Jeg frykter
at slike holdninger ogsa kan ha et visst fotfeste her
til lands.

POSITIVT FORSLAG

Jens Petter Gitlesen er ogsa imot egne organisato-
riske enheter, bade for alvorlig syke og deende
mennesker med utviklingshemning og andre diag-
noser. - Kaasa-utvalgets forslag om & bygge opp
den palliative tjenesten i kommunene er derfor po-
sitivt. Den bgr fortrinnsvis gis der folk bor og innga
som en integrert del av de kommunale tjenestene,
presiserer Jens Petter Gitlesen.

%

PALLIASJON
er aktiv behandling,
pleie og omsorg

for pasienter med
uhelbredelig sykdom
og kort forventet
levealder

KAASA-UTVALGET
knytter palliasjon i for
stor grad til dedsproses-
sen, mener Jens Petter
Gitlesen.

SAMFUNN FOR ALLE



NOU-LEDEREN KOMMENTERER:

- Er ikke helt enig

AV: Bitten Munthe-Kaas

PROFESSOR 0G
KREFTLEGE STEIN
KAASA ledet arbeidet
med NOUen om

«Pa liv og dad».

10 SAMFUNN FOR ALLE

eg er ikke enigiens Petter Gitlesens pastand om at

utvalget i for stor grad har knyttet palliasjon til

selve dgdsprosessen. Vi har formidlet at det palli-
ative tilbudet bar vaere en del av all behandling.

Professor i lindrende medisin ved Universitetet i Oslo,
Stein Kaasa harien drrekke veert tilknyttet St. Olavs Hos-
pitali Trondheim og leder av kreftavdelingen ved Oslo Uni-
versitetssykehus. Han mener dette er spesielt viktig for
mange pasienter som lever lenge med en sykdom. - Ut-
valget har gjentatte ganger tvert imot papekt betydnin-
genav at det palliative tilbudet ma veere tilgjengelig i hele
pasientforlgpet. Dette bar blant annet komme klart fram
i de organisasjonsmodeller som utvalget har foreslatt.

- NFU har kjennskap til mange eksempler pd barn
med progredierende tilstander som har et stort utbytte
av et barnehagetilbud, selv om de kanskje ikke vil
oppleve tendrene. Hvorfor er fokuset pd ded sdpass
dominerende i forhold til fokuset p& et best mulig liv?

- Barn skal i likhet med voksne ha like god tilgang pa

palliativ kompetanse som voksne. Tilbud spesielt gre-
merket barnehagebarn med progredierende tilstander i
denne sammenheng erimidlertid ikke diskutertiNOUen
- ettersom det ikke var en del av utvalgets mandat. Men
jeg mener at mye av de grunnleggende anbefalingene i
NOUen kan ogsa benyttes for barnehagebarn.
- Utvalgets flertall vil prioritere @ bygge opp kompe-
tansen pd lindrende behandling der folk bor, slik at den
bliren merintegrert del av helse- og omsorgstjenesten
i kommunene. Et mindretall argumenterer for hospice-
lesninger/egne institusjoner for kronisk syke eller da-
ende barn, voksne og eldre. Hospice-tankegangen kan
veere i strid med FN-konvensjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne og «General
comment No. 5 (2017) on living independently and
being included in the community». Det blir i begge ar-
gumentert sveert sterkt mot enhver form for institu-
sjonalisering. Hvorfor har ikke utvalget referert til den
aktuelle FN-konvensjonen?

- Vikunne selvsagt ha henvist til FN-konvensjonen.
Men - med tanke pa flertallets syn om at bade alvorlig
syke og dgende barn og voksne skal integreres i dyna-
miske og fleksible tilbud der de bor, sa vi ikke behovet
for enda en referanse i NOUen i tillegg til de mange det
allerede er henvist til.

- Hva tror du er drsaken til at tanken pd institusjo-
nalisering av mennesker med alvorlige og dedelige til-
stander fortsatt ser ut til G std relativt sterkt?

- Jeg tror det er flere arsaker til det. Det er for det
fgrste noen som mener at modellen fra England om
egne hospice-institusjoner fortsatt er aktuelt. Flertallet
i utvalget mener at man primaert skal tilrettelegge for
hjemmetid, men at de som trenger det ma fa tilbud om
institusjonsplass, enten pa sykehus eller aller helst pa
palliative enheter i kommunene.

- Det finnes mange tilfeller pG at barn med for ek-
sempel Trisomi 13, 18 og andre diagnoser som statis-
tisk er knyttet til komplikasjoner og lav forventet leve-
tid, nektes kurerende og kun gis lindrende behandling.
Det samme kan skje med voksne som har en utviklings-
hemning-diagnose, som gir lav forventet levealder.
Hvordan kan det forhindres at palliativ behandling
ikke fortrenger aktiv og kurerende behandling?

- Utvalget diskuterte hverken spesifikke, genetiske
diagnoser eller tilstander som er knyttet til utviklings-
hemning. Jeg kjenner for gvrig ikke til diskusjonen om
hvorvidt barn med for eksempel Trisomi 13, 18 og andre
diagnoser kan vaere en utfordring i denne sammenhenag.

Det vi derimot var tydelige pa, er at vi ikke ser noen
fare for at kurativ og helbredende behandling skal for-
trenges til fordel for palliative. Dette var heller ikke et
tema eller ble reist som et forslag i utvalget. Vi diskuterte
situasjoner som oppstar nar pasienter selv gir uttrykk for
at «nok er nok», eller deres pargrende mener det samme.
Her har utvalget foreslatt at pasienter og pargrende ma
mer aktivt med i behandlingsbeslutninger og at dette
skal gjgres pa en forutsigbar og systematisk mate.

- Barbara Farlow, en av grunnleggerne av Internati-
onal Trisomy 13/18 Alliance og medforfatter av en rekke
fagartikler om medisinsk bioetikk, hevder at mange le-
ger betrakter funksjonsnedsettelse som en lidelse og
at denne koblingen kan forklare et s@ sterkt fokus pd
lindrende behandling og at aktivt kurerende behand-
ling fortrenges. Er ogsé legestanden fordomsfull over-
for mennesker med store funksjonsnedsettelser?

- Jegmener at legestanden ikke er fordomsfull over-
for mennesker med store funksjonsnedsettelser. Slik
jeg leser prioriteringsforskriftene, er det ikke tatt til orde
for noe kriterium som skulle tilsi at noen mennesker
skal prioriteres lavere enn andre. Jeg kan dermed heller
ikke si meg enig med de som hevder at retten til kure-
rende behandling er svakere for personer med store
funksjonsnedsettelser enn den er for andre. Hvis noen
opplever det, ma det ma komme fram og helsemyndig-
hetene ma informeres, svarer Stein Kaasa.
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Mer kunnskap til ansatte
om lindrende behandling
0g 0mMsorg

- 12016 bevilget Helsedirektoratet midler til et prosjekt som skulle

rette sgkelyset pad lindrende behandling og omsorg generelt. Det

skjedde etter at ansatte i Hamar kommune etterlyste mer kompe-

tanse med fokus pa trygghet for bade pasienter og pararende.

Arbeidet viste at kunnskapene om behovene til mennesker med

utviklingshemning i denne sammenheng var mangelfull.

TEKST OG FOTO:
Bitten Munthe-Kaas

Mange med
utviklingshemning
kan ikke beskrive

hva som gjor vondt
eller hva som
hjelper
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heving i lindrende omsorg og behandling
innenfor tjenester til personer med utviklings-
hemning» ble satt i gang. Siden 2017 har prosjektet
veert ledet av Rikke Anita Torgersen ved Utviklings-
senter for sykehjem og hjemmetjenester (USHT) i
Hedmark med forsker Reidun Hov som veileder. Sist-
nevnte er sykepleier med doktorgrad i sykepleie-
vitenskap om god sykepleie ved spgrsmal om & av-
bryte behandling hos alvorlig syke.

| en samtale med SFA, kom begges engasjement
for malgruppen klart fram. De gnsker blant annet &
bidra til fa slutt pa myten om at mennesker med
utviklingshemning kjenner mindre smerte enn andre.
- Nyere forskning viser tvert imot at flere er mer
sensitive enn andre og at mange lever med flere syk-
dommer samtidig. Likevel nevnes ikke smertelind-
ring med ett ord i de atte punktene i den heyt verd-
satte NOU 17:2016 «Pa lik linje», som skulle bidra til
d lofte rettighetene til mennesker med utviklings-
hemning og sikre like helsetjenester for alle.

D ette resulterte i at prosjektet «Kompetanse-

ALVORLIG
Denne situasjonen er sveaert alvorlig. Mange med
utviklingshemning kan ikke selv beskrive hva som

gjer vondt hvor, nar, hvordan eller hva som hjelper.
Deres behov for lindrende behandling og omsorg er
dessuten stort, ettersom de bade lever lengre enn
tidligere og har et atypisk aldringsforlgp. Nedvendig-
heten av a tilrettelegge for kontinuitet, trygghet og
forutsigbarhet fortrinnsvis i eget hjem, er om mulig
enda viktigere for dem enn for andre i livets siste
fase. Dgden er problematisk nok & fatte for de fleste
av oss, men for mennesker med kognitiv svikt er den
enda vanskeligere & forsta. Deres stemme ma derfor
0gsa bli tydeligere, ettersom mange fortsatt heller
ikke blir involvert i beslutninger om egen helse-
behandling.

Rikke Anita Torgersen og Reidun Hov viser samti-
dig til at mange ansatte de har mgtt i forbindelse
med prosjektet kun forbandt det palliative med selve
dedsprosessen. - Dette til tross for at lindrende be-
handling og omsorg kan paga i flere ar etter at den
helbredende oppfglgingen er avsluttet. - Noen av de
ansatte hadde i tillegg lite erfaring med livets slutt
og opplevde beboernes dgd som en konfrontasjon
med angsten for sin egen. | samtalene med de ansatte
kom det samtidig fram enormt mye godhet, omsorg
og omtanke.



OPPLAERINGSHEFTE

- Hvordan valgte dere & forholde dere til et fagom-
rade som er preget av lite kunnskap og kompetanse,
og samtidig er sa skjart rent folelsesmessig for alle
som erinvolvert?

- Vi rettet i farste omgang sgkelyset mot et bo-
fellesskap lokalt for mennesker som hadde fatt en
demensdiagnose i tillegg til utviklingshemning. De
aldersrelaterte tiltakene som var satt inn i forhold til
den enkelte bar preg av lite systematikk.

Viintervjuet de ansatte om hvilke kunnskaper de
hadde om lindrende behandling og omsorg, samar-
beidet med pargrende, den enkeltes fastlege osv.
Igjen fikk vi bekreftet at det var stort behov for mer
kunnskap om beboernes smerter og plagsomme
symptomer. Det gjorde i tillegg inntrykk a se hvor
vanskelig det kunne vaere a skille mellom personlige
folelser fra profesjonell vurdering og handling. Det
handlet om ansattes sterke falelsesmessige tilknyt-
ning til menneskene de hadde jobbet for i mange ar.

Pa bakgrunn av det som kom fram i disse intervju-
ene, valgte vi 4 lage et opplaeringshefte for ansatte
som jobber for personer med utviklingshemning. Vi
bestemte o0ss ogsa for a rette sgkelyset pa smerte-
problematikken i den siste livsfasen, ettersom de

ansattes behov for kunnskaper var spesielt stort pa
dette fagomradet. Her omtaler vi hvordan vikan opp-
dage smerter ved hjelp av et spesielt kartleggings-
verktay. Andre sider ved denne prosessen vil bli fulgt
opp etter hvert. Heftet formidles gratis fra USHT, og
skal blant annet brukes pa Fagskolen Utviklingshem-
ning og aldring i tillegg til a bli integrert i «Mitt livs
ABC», ifglge Nasjonal kompetansetjeneste for ald-
ring og helse.

FASTLEGEN

Et annet viktig tema i denne sammenheng viste seg a
vaere samarbeidet med fastlegen til personene med
utviklingshemning. De spiller en spesielt viktig rolle i
den enkeltes siste livsfase, men trenger rad og vei-
ledning om hvordan de best kan mgte disse pasien-
tene som ofte har problemer med kommunikasjon.
Situasjonen blir ikke enklere av at mange av dem
i utgangspunktet er redde for & g bade til lege og
annet helsepersonell i hvite frakker etter tidligere,
kanskje skremmende opplevelser. Blir de i tillegg matt
av en lege eller pleier som ikke forstar hva de prgver
a formidle, gjer det situasjonen ekstra utfordrende.
Forskning viser at noen velger & kamuflere at de har
det vondt eller gir opp nar de ikke blir forstatt. —>

REIDUN HOV OG
RIKKE ANITA TOR-
GERSEN gnsker d bidra
til fa slutt pé myten

om at mennesker med
utviklingshemning
kjenner mindre smerte
ennandre.
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Anne Grethe Skogstad
(Foto: Privat)
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TRYGGHETEN

Tryggheten ved & kunne noe om dette er avgjgrende
- spesielt i mgtet med mennesker som skal dg og de-
res pargrende, presiserer Reidun Hov. - Igjen er kom-
munikasjon et alfa omega - samtidig som ansatte
ikke ma undervurdere hva personer med utviklings-
hemning faktisk forstar. Det er samtidig om & gjere &
sikre at den enkelte, sa godt det lar seq gjare, blir klar
over sin egen situasjon. | noen kommuner har de an-
satte tilegnet seg deler av denne kunnskapen - som
for eksempel i Nedre Eiker, Kvaefjord, Bergen og Sgn-
dre Land. Her satses det na pa smerte- og lindrings-
prosjekter som ogsa omfatter pdrgrende og ansattes
situasjon i denne sammenheng.

KAASA-UTVALGET

Reidun Hov og Rikke Torgersen viser samtidig til NOU
«Pa liv og ded» (2016-2017) som kom far jul i fjor.
- Heller ikke i denne offentlige utredningen er men-
nesker med utviklingshemning viet mer plass enn et
avsnitt. Utvalget gir derimot inntrykk av at problema-
tikken som gjelder mennesker med utviklingshemning

i siste livsfase er omtrent den samme som befolknin-
gen for gvrig. Sannheten er at de farstnevnte har
helt andre sosiale relasjoner enn pasienter flest i
denne situasjonen. Det er derfor helt avgjerende a
kartlegge hvem som er viktige for den enkelte - som
0gsd kan veere andre enn menneskene de omgas i
det daglige.

NYE PROSJEKTMIDLER

Pa sparsmal om i hvilken grad arbeidet med kompe-
tansehevingilindrende omsorg og behandling innen
tjenester til personer med utviklingshemning skal
folges ytterligere opp, svarer Reidun Hov og Rikke
Anita Torgersen at Helsedirektoratet har bevilget
nye midler til USHT, slik at de kan jobbe videre med
forbedringer av dette opplaeringsheftet. - Vi skal i
tillegg utvikle en film om smertekartlegging hos per-
soner med utviklingshemning. Opplaeringsheftet
skal videreutvikles til et digitalisert e-laeringspro-
gram, der ogsa filmen skal legges inn. Dette arbeidet
skal vaere ferdig innen 1. april neste ar, svarer Reidun
Hov og Rikke Anita Torgersen. m

Lydhgre tor NFUs innspilll

Prosjektlederne var sveert lydhgre for NFUs innspill til prosjektet om lindrende
behandling og omsorg for mennesker med utviklingshemning. Jeg opplevde at

innspillene fra NFU var til reell nytte i dette arbeidet.

Styremedlem Anne Grethe Skogstad i NFU Elverum lokallag er selv sykepleier,
og takket umiddelbart ja til & representere NFU i prosjektgruppen. | en kom-
mentar til SFA gir hun uttrykk for at det ble en bade konstruktiv og menings-
fylt prosess. Hun har stor tro pa at rapporten vil fa positive ringvirkninger for

dette viktige arbeidsomradet.

Drgmmer du om a bli overrasket

med en kjempesjekk?
Gjennom ExtraStiftelsens 25 ar lange historie
har over 8500 prosjekter kunnet juble for statte.
Og na er en ny sgknadsrunde for Helse- og
ExtraExpress-prosjekter dapnet. Har du en god
idé? | sa fall er det kanskje du som blir overras-
ket med ExtraStiftelsen-sjekken neste gang!

Sgknadsfristen er 15. september klokken 15.
Dette er midler som blir tildelt henholdsvis
15. desember og 15. november.

Ta kontakt med Helene T. Strgm
Rasmussen om du erinteressert
i & vite mer: htsr@nfunorge.org
Mobil 900 74 060.

EXTRA
STIFTELSEM

Pa ExtraStiftelsens nettsider kan du lese alt om
sgkeprosessen, lese retningslinjer og bruker-

veiledning for de ulike ordningene
https://www.extrastiftelsen.no/

SOKNADS-
FRIST:
15. september

klokken 15




Pargrende til aksjon ~
J E==d
En gruppe pargrende fra ulike deler av landet har |_ E TT |_ E S T
startet en aksjon pa facebook for & sikre bedre til- o
skuddsordningjer fc[))r elever med bistandsbehov som PARGRENDEAKS]ON
gnsker & g& flere ar pa folkehggskole. e | fjor ble det vedtatt en endring i folketrygdloven.
Bakgrunnen for aksjonen er at det i oktober i fior ble e Endringen farte til diskriminering av unge voksne med utviklingshemning.
vedtatt en endring i Folketrygdloven som har fart til e Dastartet en gruppe pargrende en aksjon pa facebook.
diskriminering av unge voksne med ulike former for e Mange elever med bistandsbehov gnsker & ga flere &r pa folkehggskole.
ut.v.iklilngshemnin.g. . . e Derfor gjelder det & sikre dem bedre tilskuddsordninger.
rg:gigtjg?ggg?g;g s; ?gﬁ;;;g:o\llzk_s;ﬁ:gztia_ e Elever med bistandsbehov er avhengig av offentig statte.

ler elevpenger pa folkehggskole, fra kr 120 000 og
oppover alt etter hvilken linje den enkelte velger.
Elever med bistandsbehov er avhengige av offentlig
stgtte for a dekke utgifter til for eksempel leerer- og
assistentressurs i tillegg til at de ma betale de ordi-
naere elevpengene.

Pargrendegruppen mener dette bade er i strid med
diskrimineringsloven og FN-konvensjonen.

Det star mye mer informasjon om aksjonen pa FB-
siden Folkehggskole - Pargrendegruppa. Her er det
0gsa lagt ut et opprop som initiativtakerne oppfor-
drer flere til & signere og dele videre.

PEDERmﬂRSﬁkehﬂqskole

LIKEVERD INKLUDERING MANGFOLD FELLESSKAP

BLI DEN D

ARBEIDSTRENING - DESIGN OG HANDVERK - DRONE OG KAMERA
FLEXI-AKTIV LIVSSTIL - FRILUFTSLIV OG IDRETT - HESTELIV
LEDERTRENING-ADVENTURE - MATLYST-ITALLA

www. pedermorset.no

FRIST FOR SEKERE MED UTVIKLINGSHEMMING
PA SELBUSTRAND FOR OPPTAK TIL SKOLEARET 2019-2020:

MIDT | TRONDELAG 1. NOVEMBER 2018
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For en kulturfestival!

Allerede far feiringen av NFU Sogn og Fjordane fylkeslags

30. kulturfestival var over, hadde flere meldt seg pa neste drs arrangement.

lkke overraskende etter en kulturfest som ga skikkelig mersmak!

TEKST 0OG FOTO: Bitten Munthe-Kaas

ngen fgrdianere kunne unnga a fa med seqg at det foregikk noe

spesielt i byen deres denne siste mai-helgen. De over 100 fest-

stemte deltakerne pluss ledsagere satt sitt preg pd sentrums-
gatene med et langt og hgylydt opptog - med hornorkester, politi
og en markant tamburmajor i front.

Vel fremme pa Elvetorget startet en tre timers konsert -
jubileumsfestivalens desiderte haydepunkt. Her fikk hundrevis av
publikummere en uforglemmelig opplevelse i 30 grader pluss. De
fikk se og hgre innslag av et titalls band fra hele fylket med
«Proffene» fra Bergen i spissen - som alle leverte pa et hgyt niva.

Ellers ble det somvanligen helg preget av ulike kunst- og kultur-
uttrykk i form av et variert kurs- og aktivitetstilbud. Alt var tilrette-
lagt for voksne deltakere med ulikt funksjonsniva. Det resulterte i
at mange med store og sammensatte funksjonsnedsettelser hadde
meldt seg pa og fikk oppleve gleden over egen mestring.

16 SAMFUNN FOR ALLE

KULTUR FOR ALLE

Pa denne kulturfestivalen som er et samarbeid med Fylkes-
kommunen, skjer det kort og godt et viktig arbeid for & gjgre kultur
tilgjengelig for alle. Dedikerte instruktgrer star for et heyt faglig
niva, blant annet fra musikkterapiutdanningen, leder de ulike kurs-
tilbudene. Her kan deltakerne velge mellom maling, ulike former for
sang og musikalsk samspill, forskjellige bandgrupper, basseng-
aktiviteter, teater, media og folkedans.

Og sist, men ikke minst: Hip-hop kurs ledet av superpopulzre
Halvard Haldorsen og Daniel Grindeland i Absence Crew for fierde
gang - som i tillegg bidro med egne breakdanceoppvisninger som
tok pusten fra de fleste. 0g med vaerguder som bidro med maksimal
styrke lys og varme - ble denne jubileumshelgen en helt spesiell
opplevelse.

Velfortjent applaus fra publikum



Tamburmajoren

Avansert hip-hop!
- p 88 0g hans orkester

pause i
teater-

ruppa
grupp Konfetti-regn da TVBra

lanserte sitt nye kontor
i Sogn og Fjordane

Samspill
gir glede

Festivalsjef Gry Seetre

og en av hennes mange

uvurderlige medarbeidere,

Eldbjerg Lie, hadde mye &

gjare pé festivalkontoret. Karii «Proffene» - festivalens
eldste musikant
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TVANGSFLYTTINGSSAKEN | VAGA

Dgmt til & flytte

AV: Jens Petter Gitlesen
FOTO: Privat
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re godt voksne personer med utviklingshemning
Thadde bodd i Moavegen bofellesskap i 27 ar.

Kommunen sa dem opp fordi de ville reorgani-
sere tjenestene, samle utviklingshemmede i kommu-
nens nye omsorgssenter (Finntunet), pusse opp Moa-
vegen bofellesskap ogomgjgre Moavegen bofellesskap
til omsorgsboliger for eldre. Leieboerne ved deres ver-
ger, protesterte mot oppsigelsen som de fant urimelig.

KOMMUNENS INTERESSER GAR FORAN
Vaga kommune brakte saken inn for Nord-Gudbrandsdal
tingrett som under tvil fant oppsigelsen rimelig. "l hel-
hetsvurderingen er det szerlig lagt vekt pd kommunens
behov for & kunne omorganisere helse- og omsorgs-
tjenesten for fellesskapets beste", kan en lese fra dom-
men som vektlegger hensynet til kommunen fremfor
hensynet til leietakerne: "Det er ikke vanskelig & sympa-
tisere med de tre leietakerne, men retten har kommet
til at kommunens interesser ma gis fortrinnsrett".

- Kommunens argumentasjon for a flytte beboerne,
er at det nye botilbudet er vel sd godt som beboernes

Nord-Gudbrandsdal tingrett
har gitt Vaga kommune rett

til & tvangsflytte tre personer
med utviklingshemning. Doms-
avsigelsen er katastrofal for de
tre den gjelder og en trussel for
alle andre som bor i kommunale
bofellesskap eller andre kom-
munale utleieboliger. NFU vil
forfalge saken.

navaerende botilbud. Vinner kommunen frem med sitt
syn, sa betyr det at kommunene kan flytte pa innbyg-
gere med utviklingshemning slik det passer dem, bare
de etablerer "gode nok" alternativ som beboerne kan
flytte inn i, forteller Bjug Ringstad, som har veert full-
mektig for beboernes verger og som bade vitnet og
fulgte rettssaken.

- Vaga kommune sliter gkonomisk og gar 7 mill. i
underskudd per ar. Kommunen har sagt opp ansatte
og avsluttet engasjementer. Omsorgssektoren har nok
fatt innsparingsordre og lager tilsynelatende faglig
argumentasjon for a flytte beboerne i Moavegen, fort-
setter Bjug Ringstad.

Saken er viktig for de tre beboerne i Moaveien i
Vaga, men den er ogsa viktig for de rundt 85 prosent
voksne med utviklingshemning som er leietakere i
kommunale bofellesskap og andre kommunale utleie-
boliger i Norge. Blir dommen stdende, sa betyr det at
leietakere kan bli tvangsflyttet hvis kommunen gnsker
d reorganisere tjenestene, eller av andre arsaker gnsker
a flytte leietakere.



NFU MED INNSAMLINGSAKSJON

NFU vil forfalge saken og arbeide for forutsigbarhet og trygghet,
0gsa for hjemmene til personer med utviklingshemning. Beboerne i
Moaveien har en mager ufgretrygd a leve for, Nar saken ogsa er av
stor betydning for alle andre med kommunal husleiekontrakt, vil NFU
forsgke 3 bista beboerne gkonomisk i en ankesak. NFU har i den
anledning startet innsamlingsaksjonen «Stgtt ankesak om tvangs-
flyttingen i Vaga kommune». Via Facebook er det i skrivende stund
samletinnkr. 53 672. | tillegg kommer bidrag som har blitt overfert til
var bankkonto.

@nsker du 3 gi et bidrag for & dekke kostnader med ankebehandling,
kan du gjgre det enten ved a:

¢ Gi bidrag pa Facebook-aksjonen «Stgtt ankesak om tvangsflyttin-
gen i Vaga kommune» eller

e (i bidrag til var konto for innsamlingen: 1506.09.27097 eller
e (i bidrag via vippsnr: # 524990

Alvorlig kritikk
mot vergemals-
myndighetene

Stortingets kontroll- og konstitusjonskomité
behandlet nylig Riksrevisjonens undersgkelse

av hvordan vergemalsreformen fungerer og
sluttet seq til Riksrevisjonens kritikk.

- Riksrevisjonen kom med alvorlig kritikk av
vergemalsmyndighetene, og papeker forhold
som NFU i lang tid har uttrykt bekymring for,
skriver Jens Petter Gitlesen.

Han har omtalt de ulike sidene av kritikken pa
www.nfunorge.org. Se ogsa side 35.

Fylkesmannens vurdering

En av de tre leietagerne i Vaga som kommunen har sagt opp,
fikk beskjed fra Fylkesmannen i Oppland om at kommunen har
rett til 3 tvangsflytte henne et par dager far husleiesaken
skulle opp i tingretten.

Fylkesmannen i Oppland stadfestet at kommunen kan sette
som vilkar at personer med bistandsbehov ma bo i saerskilte
boliger for a fa oppfylt sin rett til tjienester. Dette innebaerer at
personer med nedsatt funksjonsevne ikke lenger har samme
rett som andre, til & fa velge hvor de gnsker & bo.

Alle vergene har forutsatt at leietagerne skulle bli boende,
hvis de fikk medhold i husleiesaken. De reagerte derfor med
stor forundring nar Vaga kommune fattet vedtak om at de ikke
kommer til  yte lovpalagte tjenester pa den adressen, uansett
utfallet av husleiesaken. Kommunen vil tvinge personene til
flytte for d kunne motta tjenester de har rett pa.

NFU mener det er en helt grunnleggende menneskerettig-
het d selv fa bestemme hvor man gnsker a bo. Vi mener Fylkes-
mannens stadfestelse bryter med konvensjoner Norge er bun-
det av, norsk lov, uttalelser fra flere ministre og et prinsipp som
er lagt til grunn i en rekke offentlige dokumenter.

Det burde ikke vaere tvil om at
tjenester skal fglge person og ikke
bolig, men Fylkesmannen i Opp-
land mener & ha et annet stand-
punkt. De skriver blant annet fal-
gende: «Fylkesmannen legger der-
for til grunn at bolig og behov for
helse- og omsorgstjenester i denne
saken er sa tett knyttet sammen AV Hedvig Ekberg
at ogsa boligen anses som helse-
hjelp».

Fylkesmannen anser heller ikke at Konvensjonen om rettig-
heter for mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD), ar-
tikkel 19, gir en rettighet. Fylkesmannen hevder at konvensjo-
nen ikke legger til grunn at kommunen ikke kan flytte personer
som har et bistandsbehow.

NFU er ikke enig med Fylkesmannen i Oppland og har derfor
sendt saken over til Statens Helsetilsyn for vurdering.

SFA hadde ikke fdtt svar fra Statens Helsetilsyn da bladet
gikk i trykken.
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AMBULANT FORELDREVEILEDNING er et samarbeidsprosjekt mellom bydel Sagene,
Kapellveien habiliteringssenter, Seksjon for barnenevrologi / habilitering og Stab Sam-
handling ved Oslo Universitetssykehus. Ifalge Helse og Omsorgstjenesteloven §3-6, skal
kommunen tilby ngdvendig pargrendestatte og veiledning overfor personer med saerlig

tyngende omsorgsarbeid. Ambulant foreldreveiledning kan vaere bidrag til dette.

AMBULANT FORELDREVEILEDNING

Krevende for foreldre

a be om veli

edning

- Jeg har full forstaelse for at det kan vaere vanskelig for foreldre a erkjenne

at de trenger hjelp. Det a skulle motta veiledning av en fagperson i de

mest utfordrende situasjonene med barnet deres hjemme er krevende.

Var erfaring er likevel utelukkende positiv. Vima ta oss selv mer i bruk

som medmennesker nar vi gir rad og veiledning hjemme hos familiene.

TEKST OG FOTO: Bitten Munthe-Kaas

eileder Ellen Crook papeker i en samtale med
VSFA, at mdlet med ambulant foreldreveiled-

ning, er & tilpasse foreldrenes behov for bi-
stand og statte, og nar og hvor det passer for dem. All
erfaring viser at slike mater skaper helt andre rela-
sjoner enn mgter pa fagpersonenes kontorer.

- Etav malene med dette lavterskelprosjektet er a
styrke habiliteringssamarbeidet for familier med sto-
re omsorgsoppgaver innad i bydelen og mellom by-
delene og spesialisthelsetjenesten. Et viktig ledd i
dette arbeidet er at foreldrene far tilbud om rad og
veiledning hjemme i samhandlingssituasjoner med
barnet, som de opplever som spesielt krevende. Var
jobb er hele tiden & bygge videre pa foreldrenes og
barnas ressurser og grad av mestring. Familiene
trenger en tilnarming fra var side som handler om
kompetanse, et individuelt tilpasset tilbud til hvert
enkelt barn og familie og sterst mulig grad av fleksi-
bilitet, presiserer Ellen Crook.

FLEKSIBEL ARBEIDSTID

- I hvilken grad har dere anledning til & mate foreldre
utenom vanlig arbeidstid?

- Vihar en fleksibel arbeidstidsordning som gjer at vi
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ELLEN CROOK hdper
at prosjektet med ambu-
lant foreldreveiledning

blir permanent.

kan ivareta behovene til foreldre som har problemer
med & ta seq fri for @ gd pa magter i egen arbeidstid.
I den grad problemene de trenger hjelp til for eksem-
pel skjer ved middagsbordet, pa kveldstid, i tilknyt-
ning til legging eller innsovning, er vi der. Det samme
skjer hvis de trenger veiledning i situasjoner far bar-
net skal i barnehage eller etter skoletid.

Crook papeker i tillegg at medarbeidernes fleksibi-
litet er med pa & gi veiledningstjenestene hjemme
kvalitet. - En avtale med oss kan like gjerne vare i tre
somitoelleren halv time. Det erinnholdet som er det
vesentlige, og at familiene opplever at det gis rom for
stgtte og mestring og hjelp i situasjonen de er i.

TRYGG SAMHANDLING

Hun mener at medarbeidernes trygghet pa hvordan
de skal samhandle med barnet, kompetansen pa barn
0g unge med spesielle behov og deres erfaring fra
veiledningsarbeid, samtidig er med pa 4 gi foreldrene
en opplevelse av tilbudet som meningsfylt. - Mange
har et annerledes og vanskeligere hverdagsliv enn
andre. Det & fa bidra til & skape mestring i vanskelige
situasjoner hjemme, og oppleve at familiene far til
endring selv, er en like stor opplevelse hver gang.



Illustrasjonsfoto: Stocksy

Det krever samtidig bade var respekt for familiens privat-
liv, ydmykhet og en trygg tilnaerming fra var side.

FORELDRENE ER EKSPERTENE

Den engasjerte prosjektlederen presiserer samtidig med-
arbeidernes grunnsyn om foreldrene som eksperter pa
sine barn og de som kjenner dem aller best. - Vi bidrar med
var kompetanse til & finne ut hva familiene trenger. Det er
ikke alltid like enkelt & vite hva man trenger og hva som er
mulig & fa til i en krevende omsorgssituasjon. Da er det
var jobb a hjelpe til 8 komme med forslag til lasninger for
familien om det som er viktigst her og na. Som en mor sa:
«Det er helt utrolig at dere kunne hoste opp et opplegg
tilmeg og at dere skjgnte hva jeg trengte. Jeg trengte vir-
kelig noen som kunne forsta hva som skjer og burde ha
skjedd».

- Hva slags problemer er det foreldre flest gir uttrykk
for at de trenger hjelp til?

- Det kan veere alt fra grensesetting, praktiske rad i
hverdagslige situasjoner, etablering av rutiner, maltids-
situasjoner, av- og pakledning, bedre kommunikasjon,
informasjon om rettigheter og tjenestetilbud, hvordan
mgte utfordrende atferd, kartlegging av barnets behov
for bildekommunikasjon og saskensamtaler - for a nevne

noe. Mange foreldre gir uttrykk for at det er lite informa-
sjon a fa pa tvers av tjenestene og opplever at de ma ko-
ordinere sine egne tjenester. Vi forsgker og er opptatt av
at vi skal holde de andre involverte tjenestene orientert
og samarbeide med dem nar det er behov. Alt arbeidet
rundt barnet gjgres i samarbeid med foreldrene og skal
vaere til konkret hjelp for den enkelte familien. Poenget er
at foreldrene skal slippe & matte bruke tid og energi pa a
etterlyse tilbudene barnet trenger og har krav pa. Vi gjer
den jobben og kommer tilbake til foreldrene med en plan
med forslag om hvordan vi i praksis ser at det kan fungere.
Vihar samtidig respekt for foreldre som gir uttrykk for
at de ikke orker mater med enda flere fagfolk. | sa fall spar
viom det er ok at vi mgter de aktuelle faginstansene i de-
res sted. Deretter orienterer vi foreldrene om det som ble
sagt pa metet, om det de selv har gitt uttrykk for at de
trenger hjelp til. Vi er svaert opptatt av at denne stedfor-
trederrollen skal fungere mest mulig i samsvar med det.
Noen vil ha behov for et langvarig stgtteapparat rundt
seg - hvis det for eksempel viser seg at et barn har utvik-
lingshemning eller autisme. Vi fglger opp familiene i hver-
dagslige situasjoner som oppstar, enten direkte i forhold
til barnet, eller til andre fagfolk som har med den enkelte
a gjere. Andre vil heller delta p et starthjelpkurs -
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i regi av et tverrfaglig team ved Oslo Universitets-
sykehus eller bli med i en interesseorganisasjon. | sa
fall formidler vi kontakt. Mdlet for oss er & vaere kreative
i jakten pa det som passer den enkelte familien best.

- Blir dere involvert i saker som gdr pd vanskelige
samlivssituasjoner?

- Vi ser og ma forholde oss til at mange foreldre
sliter med samlivsvansker. Dersom foreldrene har
behov for hjelp og veiledning, kan vi foresla at de tar

kontakt med familievernkontoret i bydelen eller
«Hvamed oss» - kurset som erfaringsmessig er til stor
hjelp for foreldre som sliter i forholdet og som har barn
med ekstra utfordringer. Vi har med andre ord ikke
kompetanse pa a gi veiledning pa samlivsvansker.

Malet
for oss er
avare
Kkreative

FORBUDTE FOLELSER

Ellen Crook papeker samtidig at enkelte problemer for-
eldre selv sliter med ikke sjelden springer ut fra van-
skelige fglelser, som de ikke fikk satt ord pa da barnet
ble fadt, eller fikk en diagnose senere. - Det & bruke tid
pa samtaler hjemme hos dem, for eksempel om deres
bekymring for barnets fremtid i deres egne kjente om-
givelser, kan ikke undervurderes. En mor var anbefalt
av PPT at sgnnen skulle henvises til barnehabiliterin-
gen pa grunn av hans sene utvikling, uten at hun hver-
ken hadde fatt informasjon om hva barnehabilitering
ereller fungerer. Det er ikke lett for foreldre & orientere
seg i det havet av instanser som er involvert pa de
mange fagfeltene i denne sammenheng. Dette er noe
vi bistar familiene med.

- Hvordan far dere bearbeidet egne falelser i van-
skelige situasjoner dere blir stilt overfor i dette veiled-
ningsarbeidet?

- Vi jobber alltid to sammen hjemme hos familiene.
Det d vaere et team er bade en kvalitetssikring av tilbu-
detvigir, et ledd i opplaering og kompetanseoverfaring
i tillegg til at det gir anledning til debrifing i etterkant
av vanskelige episoder. Vi skal uansett tdle 3 ta imot
det vifar hgre ndr folk har det tgft - samtidig som vima
veere erlige i vare tilbakemeldinger - basert pa respekt.
Vi mgter foreldre med sin egen bagasje, sorg og dags-
form.Ingen er supermennesker. Det krever livserfaring
a vage og ta imot, vise ydmykhet og gi uttrykk for for-
stdelse for at den det gjelder ikke alltid far det til. Noen
ganger handler det «bare» om & vaere der og vise for-
stdelse for hvor krevende det er & vaere annerledes
enn andre familier. Mens de fleste av oss for eksempel
gleder seq til ferier og hgytider, er dette noe mange av
disse foreldrene gruer seg mest til. Mange gleder seg
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til at ferien skal vaere over, slik at de kan ga pa jobb. Det
sier ganske mye.

UAVHENGIG TEAM

Noe av det vi er opptatt av a formidle er at vi er hos disse
familiene for & gi hjelp - og at det gar et skille mellom
det vi gjgr som et uavhengig team og de som fatter
vedtak. Det er viktig d skille disse rollene fra hverandre,
fordi det antakelig ville vaert vanskeligere & oppnd
resultatene vi gjgr hvis vi hadde vaert involvert i ved-
taksprosessene.

Vi far et helhetlig inntrykk av en families situasjon
ved a vaere hjemme hos dem og bidra til endringerideres
omagivelser. Foreldre forteller sa ofte at de far mange
tips og rad av fagfolk i ulike instanser om hvordan de
skal lzse problemene de star overfor - uten at de klarer
d gjere noe med dem. Det & fa veiledning for eksempel
i form av en spesialpedagogisk plan i en barnehage, er
noe heltannet enn a oppleve stgtte og hjelp pa hjiemme-
bane. Mange foreldre opplever dessuten at radene de
far fra fagfolk ofte er for generelle. Igjen og igjen ser vi
hvor viktig det er med tverrfaglig samarbeid, og samti-
dig hvor vanskelig det er & fa det til & fungere i praksis.

TID FOR SEG SELV

Dette handler blant annet noe om at foreldre trenger
tid og rom for seg selv. Noen familier lever svaert iso-
lert, med en organisering innad som gjgr at de trenger
pafyll. Vibidrar til at foreldrene setter av tid til & snakke
om dette og stiller hverandre spgrsmalet «Hva trenger
du?» som i sin tur kan gi mer overskudd til 4 takle de
daglige utfordringene.

PERMANENT TILBUD?

Pa spersmal om hvor lenge prosjektperioden varer,
viser Ellen Crook til at den er blitt forlenget siden star-
ten i 2016 og skal avsluttes juni 2018. - Vi har likevel
hap om at tilbudet skal bli permanent. Dette lavterskel-
prosjektet er i ferd med & spre seq til flere bydeler og
kommuner i Oslo og omegn. Bydel Sagene har en plan
om a viderefgre det som en del av tjenestene i sin bydel.
Ogsa andre bydeler - som for eksempel Nordstrand, er i
oppstarten med tilsvarende tilbud.

All erfaring viser at foreldrene vil sta overfor nye ut-
fordringer etter hvert som barnet utvikler seg. Dermed
vil de igjen fa behov for ytterligere stgtte senere. Vi
mener at det uansett er om & gjere a gi familiene hjelp
sa tidlig som mulig for & forebygge en negativ utvikling.



AMBULANT FORELDREVEILEDNING

Veilledningsteamet gjorde
var hverdag bedre

- Radene og veiledningen vi fikk fra de to fag-

personene i veiledningsteamet har gjort at vi

na har flere verktgy a bruke i var hverdag.

TEKST: Bitten Munthe-Kaas
elle Nilsens sgnn, Mikael (9), har Downs syndrom. Hun
H beskriver ham som en blid, positiv og aktiv gutt som i stor
grad er impulsstyrt og har utfordringer med enkelte over-
gangssituasjoner.

Familien opplevde for en stund tilbake at Mikael kopierte ulike
former for ugnsket atferd han sa og harte pa skolen. - Vi opplevde
at den darlige atferden eskalerte og ville ikke at den skulle bli auto-
matisert. Da bydelen i samarbeid med ha-
biliteringstjenesten ved Ulleval Universi-
tetssykehus lurte pd om vi kunne vaere
interessert i veiledningstilbudet de nett-
opp hadde startet, syntes jeg det hartes
nyttig ut.

Helle papeker at selv om det finnes lit-
teratur og fagpersoner som holder fore-
drag om atferdsproblematikk av ulik art for
barn med spesielle behov, blir rddene de
formidler som regel alt for generelle og for
lite konkrete for hver families aktuelle situ-
asjon. Barna er ulike, familier er forskjellige
med sine ressurser og utfordringer i hver-
dagen.

T

DET MEST VERDIFULLE ' '
HELLE OG MIKAEL

Mikaels familie opplevde at det mest verdi-

Teamet observerte ham bade morgen og ettermiddag hjemme,
pa skolen og pa aktivitetsskolen (AKS). - Det var viktig for oss at den
ugnskede atferden ble mgtt pd samme mate av de voksne som hadde
med ham a gjgre. Det var ogsa fint 8 ha med seg noen gode pedagoger
som kunne sette ord pd og stette oss foreldre i hvordan skolen og
aktivitetsskolen kan jobbe for & inkludere Mikael mer, og skape gode
samspill med de andre barna. Teamet har ellers vaert med pd ansvars-
gruppemgte, hatt egne mgter med AKS og
flere samtaler med meg.

LILLES@STEREN
Helle eritillegg svaert glad for at Mikaels fem
ar gamle lillesgster ogsa ble fulgt opp av
veiledningsteamet. - De brukte god tid pa
a snakke med henne i barnehagen der hun
blantannet fikk se litt pd en serieomdetdha
en utviklingshemning. Sammen med teamet
fikk hun anledning til & sette ord pa det hun
opplever som fint og utfordrende ved broren
sin. Hun har alltid snakket dpent og fritt om
at han er litt annerledes enn andre barn,
men jeg tenker det var ekstra godt for henne
a kunne snakke med noen uten oss tilstede.
- Har dere fortsatt kontakt med veiled-
ningsteamet?

(Foto: Annie Sol Woltmann, lillesaster)

fulle veiledningsteamet bidro med var at

de to fagpersonene kunne observere Mikael i de situasjonene der
foreldrene gnsket hjelp og gode verktay. - Det var fint & kunne gi
dem beskjed om hva vi gnsket fokus pa og trengte hjelp til. Pa den
maten kunne teamet bdde observere Mikael i de utfordrende situ-
asjonene og pa ulike arenaer i hans hverdag.

- Deres samarbeid med oss er avsluttet.
Men jeg haper tilbudet fortsetter i bydelen og at vi kan ta kontakt
hvis det dukker opp noe annet vi trenger hjelp til. Etter hvert som
Mikael blir eldre og utvikler seg videre, kan det kanskje bli aktuelt a
ta kontakt med teamet igjen. Alle foreldre med barn med funk-
sjonsnedsettelser burde fa et slikt tilbud, svarer Helle Nilsen. |
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Flere

styringen 1
cgel njem

TEKST OG FOTO:
Bitten Munthe-Kaas
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kan ta

akket vaere visningsleiligheten Emma MeDLiv i
TBarum som nylig ble offisielt dpnet, vil det bli
enklere bdde for brukerne selv, pdrarende, fag-
personer og andre & orientere seg i og felge med pa
utviklingen innen ogsa denne delen av velferdstekno-
logien som ruller av garde i stadig hgyere fart.
Avdelingsleder, primus motor og prosjektleder for
Emma MeDLiv, Sarhad Solaimani, viser i en samtale
med SFA til at satsingen pa en visningsleilighet pa
Emma Hjorth rent overordnet har fellestrekk med nyere
nasjonalpolitiske fgringer som er rettet mot helse- og

Det er lett for en ikke-forsta-seg-pa-er d ga seg
vill i jungelen av teknologiske dggnfluer som er
laget for at mennesker med utviklingshemning og
andre funksjonsnedsettelser skal kunne fungere
mest mulig fritt og selvstendig i eget hjem.

VICTORIA MARIE JANSSON 0G KIM
MAGNUSSEN stilte som fotomodeller
for @ vise hvordan et lite utvalg av hjel-

pemidlene i Emma MeDLiv fungerer.

.4

omsorgstjenester. - Dette gjelder i hgyeste grad ogsa
mennesker med utviklingshemning og andre funk-
sjonsnedsettelser, som er de to malgruppene som Emma
MeDLiv fgrst og fremst @nsker skal la seg inspirere til 4
ta stgrst mulig grad av styring over eget liv.

- Hva er Emma MeDLiv forkortelse for?

- I tillegg til Emma, som henviser til plasseringen pa
Emma Hjorth, er M forkortelse for begrepene mestring,
D for deltakelse og L for livskvalitet som alle garigjen i
diskusjonene som har med velferdsteknologi & gjare,
svarer Sarhad Solaimani.



BOMIL]J@ ANNO 2018

Han minner samtidig om utviklingen innen velferds-
teknologi som hittil i hovedsak har tatt utgangspunkt
i eldres behov for en enklere og tryggere hverdag.
- Pa dette tidligere institusjonsomradet har vi et eget
museum som ligger et steinkast unna visningsleilig-
heten. Her fortelles historien om boforholdene og
levevilkdrene til menneskene som bodde pa Emma
Hjorth tidligere. Det er viktig at flest mulig av de som
Emma MeDLiv-prosjektet er rettet mot, far et innblikk
i forskjellene mellom far og na.

Emma MeDLiv er en leilighet som tidligere ble dis-
ponert av ansatte og ligger i en boligblokk der det i
dag bor unge mennesker med utviklingshemning.
Visningsleiligheten har samme romlgsning og star-
relse som de andre - og viser med andre ord et reelt
bomiljg anno 2018.

Den engasjerte prosjektlederen papeker at det var
fire kolleger - inkludert ham selv - som fikk ideen til pro-
sjektet pa dagens Emma Hjorth og siden har jobbet in-
tensivt med dette, i tillegg til sine ordinzere arbeidsopp-
gaver. - Vidannet en arbeidsgruppe og inkluderte en
rekke faginstanser og lokalt brukerrad som har holdt
Radgivningsgruppen og Samarbeidsradet for boliger og
arbeid orientert. | alt ca. 80 prosent av jobben har be-
statt av d kartlegge brukernes behov for velferdstekno-
logiske lgsninger. | denne prosessen har vi knyttet de
ulike produktene til de ulike tjenestene som ogsa re-
flekterer aktivitetene i hvert rom, papeker Solaimani.

SUKSESSFAKTOR

Han mener at en viktig suksessfaktori dette arbeidet
har vaert at de fire prosjektmedarbeiderne har daglig
kontakt med brukerne av hjelpemidlene. - Vi kjenner
behovene deres. Leiligheten er utformet i samarbeid
mellom brukerradet lokalt og 44 studenter pa interigr-
linjen ved Hagskolen Christiania, som fikk i oppgave
ainnrede den som et hjem for mennesker med funk-
sjonsnedsettelser. Studentene fikk i klartekst beskjed
fra brukerne om at hvite vegger og vinylgulv ikke ville
bli akseptert.

OPPLARING
- | hvilken grad hadde studentene kunnskaper om
behovene til mennesker med utviklingshemning i
forkant av Emma MeDLiv-prosjektet?

- | likhet med folk flest visste de lite. Far de gikk i
gang med selve prosjektarbeidet, fikk de derfor mye
informasjon om utviklingshemmedes historie, tidligere

boforhold og levekar med besgk pa Emma Museum.
Deretter gikk de i gang med arbeidet med tilrette-
leggingen med tanke pa de daglige aktivitetene de
ulike rommene i leiligheten skulle brukes til.

Arbeidsgruppen fikk flere forslag til Igsninger og
overleverte den de mente var best til Baerum arbeids-
senter. Ansatte der var deretter med pa innkjgpene
av det som trengtes til innredningen. Dette bidro
samtidig til at alle involverte fikk et eierforhold til pro-
sjektet, understreker Sarhad Solaimani.

LEILIGHETEN I DAG

| dag fremstar leiligheten med kombinert stue og spise-
kjgkken, bad, soverom og entre med pene gulv og
vegger i delikate farger. De mange hjelpemidlene er
pedagogisk spennende presentert og er vel og merke
ikke lagt fram til pynt. Her er det tvert i mot lagt opp
til selvdrift, i den forstand at de besgkende kan klikke
seq fra rom til rom og bade teste og pa den maten fa
detaljert informasjon om samtlige produkter. Alt star
der - fra pris, bruksanvisning og HMS-nummer, slik at
saksbehandlere hos NAV hjelpemiddelsentral og ergo-
terapitjenesten skal vite hvilket hjelpemiddel den
enkelte tar kontakt for a snakke om. I dpningstiden vil
det alltid vaere en medarbeider til stede for de som
gnsker veiledning og hjelp til utprgving.

P& spersmal om hvordan NAV hjelpemiddelsentral
har stilt seq til prosjektet, svarer Solaimani at de
fleste hjelpemidlene i leiligheten er lant ut gratis fra
nettopp disse instansene. - Fokuset fra var side har
primaert veert & vise mangfoldet av hva slags hjelpe-
midler som er tilgjengelige, hvordan de fungerer og
ikke minst gi informasjon om brukernes lovfestede
rettigheter i denne sammenheng.

KOMPLEKSE SYSTEMER

For en utenforstdende ser en del av hjelpemidlene i
visningsleiligheten ut til 8 veere bygget opp av kom-
plekse systemer, for eksempel innen omgivelseskon-
troll - som brukere med en viss grad av kognitive
evner likevel selv kan styre ved hjelp av gyet, stemme
eller bevegelser. Ulike alarm- og varslingssystemer i
madrassen til epileptikere og nattevandrere er bade
med pa a skape trygghet for brukerne, pargrende og
ansatte pa jobb. Hjelpemidler som Igser problemer
med alt fra tidsorientering, sporing, lys og varmefor-
hold, dpning og lasing av daerer, medisineringsstatte
og ulike TV-funksjoner er bare stikkord for det store
utvalget besgkende kan prave. —

SARHAD SOLAIMANI
er avdelingsleder, primus
motor og prosjektleder for
Emma MeDLiv.
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KIM MAG-
NUSSEN
TESTER

heve-senke

klesskapet.

Det er i tillegg lagt ut skriftlig informasjon om for eksempel brann-
sikkerhet, ergoterapi og ulike sider ved lovverket som er relevante i
denne sammenheng.

Solaimani presiserer samtidig at alle behov for hjelpemidler fort-
satt pa langt naer er kartlagt. - Vi har derfor laget korte videofilmer
om hvordan omgivelsene kan legge til rette for at brukerne best mulig
skal kunne mestre aktiviteter om alt fra smaring av en matpakke, av-
og pakledning, tannpuss, innkjgp av mat - for & nevne noe. Besgkende
kan skanne bld og granne QR-koder som henger rundt i leiligheten,
der det er lagt til rette for de ulike aktivitetene. Fargene pa skiltene
signaliserer graden av bistanden den enkelte trenger. Slik far de en
faglig og pedagogisk forklaring pa en ipad om hvordan omgivelsene
kan legges til rette for at brukerne kan mestre eller delta mer aktivt i
ulike dagligdagse gjgremal.

KONTAKTOPPLYSNINGER

- Hvordan skal de som vil beseke Emma MeDLiv-leiligheten ta kontakt?
- Interesserte er velkomne til 8 sende en mail eller ringe oss for & av-
tale tid for besgk. De ma samtidig hai mente at det pd grunn av plassen
ikke er gnskelig med flere enn dtte besgkende samtidig. Jeg har selv
jobbet der pa heltid fra 1. juni, svarer Sarhad Solaimani.

Han kan gi mer informasjon pa

Mobil 948 32 913 eller via e-postadressen emmamedliv@baerum.
kommune.no Adresse: Hgyrabben 8, 1336 Sandvika.

De som vil vite mer kan ogsa felge det som skjer videre i leiligheten
pa facebook #EmmaMeDLiv# som vil bli jevnlig oppdatert.
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LETTLEST

EMMA-MED-LIV

e Visningsleilgheten Emma MedLiv i Baerum
ble nylig dpnet for publikum.

¢ Navnet er en forkortelse. M star for mestring,
D for deltakelse og L for livskvalitet.

e "Emma” viser til plasseringen som er pa
Emma Hjort.

e |visningsleiligheten kan brukere, pargrende,
fagpersoner og andre fglge med pa
utviklingen nar det gjelder velferdstekno-
logien.

e Prosjektleder Sarhad Solaimani minner om
at utviklingen innen velferdsteknologi stort
sett har dreid seg om eldres behov for en
tryggere hverdag.

e Mennesker med utviklingshemning og
andre funksjonsnedsettelser er nd
malgruppen.

¢ Hapet er at EmmaMeDLiv skal bidra til at flere
blir inspirert til & ta styringen over eget liv.




Prosjektet er lagt ut pa
NAKUs kunnskapsbank

- Emma MeDLiv er et viktig og spennende nybrottsprosjekt som

bade gir mange aha-opplevelser, virker inspirerende og inne-

holder viktige og reflekterte problemstillinger. Vila nylig ut en

beskrivelse av de ulike Igsningene i NAKUs Kunnskapsbank.

TEKST 0G FOTO: Bitten Munthe-Kaas

adgiver Cato Brundvand Ellingsen i Nasjonalt
R Kompetansesenter om Utviklingshemning har

bespkt leiligheten - og blittimponert. Haner glad
for at det endelig er etablert et kompetansesenter der
fokuset er rettet mot utviklingshemmedes behov for
hjelpemidler som kan bidra til gkt mestring, deltakelse
og livskvalitet. Han synes i tillegg det er svaert positivt
at en del av produktene som vises frem der, kan kjgpes
i vanlige butikker til en overkommelig pris.

STOLTE AV PROSJEKTET

Det er ingen grunn til d legge skjul pa at vi i Baarum
kommune er stolte over tilbudet som innbyggere med
utviklingshemning bade fra egen og andre kommuner
kan fa via prosjektet Emma MeDLiv.

Noe av det Baerum kommunes kommunalsjef for
Pleie- og omsorg, Morten Svarverud, er mest imponert
over er prosjektmedarbeidernes kunnskaper, engasje-
ment og ikke minst respektfulle tilnaarming til bruker-
nes behov og ikke minst deres fokus pa medvirkning i
prosjektarbeidet fra start til mal.

OVERVELDENDE

- Utvalget og mangfoldet i hjelpemidlene som besg-
kende kan fa informasjon om og selv teste ut hos
Emma MeDLiv, virker ved fgrste gyekast bortimot over-
veldende.

Nestleder i NFU Barum lokallag, Sissel Mette Ny-
berg, var til stede under den offisielle dpningen av
Emma MeDLiv som ble avsluttet med en kjapp omvis-
ning i visningsleiligheten.

Det som i farten gjorde mest inntrykk pa henne, var
hjelpemidlene pa badet. - De vil utvilsomt kunne bidra
til at mange i starre grad kan ivareta egen personlig
hygiene. Somisin tur vil gke den enkeltes frihet og selv-
stendighetieget hjem og forenkle de ansattes arbeids-
situasjon.

VICTORIA MARIE
JANSSON bruker Ipad
ndr hun skanner QR-
kodene i leiligheten
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Empower Us! Gjgr oss sterke!

TEKST: Inclusion Inter-
national, oversatt av Helene
T. Strgm-Rasmussen

FOTO: Inclusion International

urslederne var Jayne Akinyi fra Kenya, Mark
|<Mapemba fra Malawi og David Corner fra New
Zealand. Kurset ble stgttet av DFID (britiske
utviklingsmyndigheter tilsvarende Norad i Norge),
NFU, The International Disability Alliance (IDA) og
IHC New Zealand 2.
Tjuefem personer med utviklingshemning deltok
i oppleeringen sammen med sine ledsagere. Kurset
gikk gjennom hvordan man kan bli bedre pa «selv-
representasjon» (self-advocacy pa engelsk), hvor-
dan blien god ledsager, hvordan jobbe somen gruppe,
hvilke rettigheter de har og hva man kan gjare for &
fa til en forandring. Deltakere fra Nepal, India, Myan-
mar, Kambodsja og Vietnam deltok i aktiviteter og
arbeidet sammen, snakket om utfordringer de mater
og delte av sine egne erfaringer som self-advocates.
Noen av de utfordringene som ble tatt opp var at
ikke alle kan ga pa skole, at de blir diskriminert i sine

Den 26.0g 27. mars
arrangerte Inclusion Inter-
national og NFUs partner-
organisasjon PFPID ! et to
dagers kurs i Kathmandu i
Nepal for mennesker med
utviklingshemning. Kurset
ble utviklet og ledet av re-
presentanter fra Inclusion
Internationals Empower
Us-prosjekt som selv har
en utviklingshemning.

lokalsamfunn og at det er fa muligheter til & fa jobb
eller tjene penger. Gruppen utviklet planer som
adresserte noen av disse problemene og harte fra
Mark, Jayne og David hvordan deres organisasjoner
har jobbet for a fa til forandring.

Deltakerne meldte tilbake at de likte treningen,
fant det nyttig og lzerte mye om deres rettigheter
og hvordan de kan jobbe for & fa de oppfylt. Delta-
kerne sa at de likte spesielt godt & jobbe med «self
advocates» fra andre land og at de ble inspirert av
hverandres arbeid og historier.

Hvis du har spgrsmal om Inclusion International
Empower Us, eller gnsker mer informasjon om kurs,
kan du ta kontakt med Empower Us:
empowerus@inclusion-international.org og/eller
Helene T. Stram-Rasmussen i NFUs administrasjon
htsr@nfunorge.org

I Parents Federation for Persons with Intellectual Disabilities
2 IHC er New Zealands ledende leverander av tjenester for personer med nedsatt funksjonsevne https.//ihc.org.nz/
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FORTSATT USYNLIGE OG ALENE
28.0g 29. mars var det regionalt mgte for Inclusion Inter-
nationals medlemsorganisasjoner i Asia og deres samar-
beidspartnere. De bestemte at det a statte familiene skal
vaere et hovedfokus ogsa fremover. Nar familier er sterke
og aktive, kan de stgtte sine sgnner og dgtre til ogsa a bli
sterke og aktive. i
Personer med utviklingshemning i regionen og deres S e |V re p re Se n‘ta SJ O n
familier er fortsatt usynlige og alene. Omfanget av eks-
kludering krever betydelig innsats for & fa til endringer.
Imangel avinkluderende tjenester i samfunnet, fokuserer
medlemsorganisasjonene og andre samarbeidspartnere i
Asia pa a gi grunnleggende omsorg og statte. Til tross for

Selvrepresentasjon (self advocacy) er et universelt prinsipp eller
konsept som gjelder alle mennesker. Det kan defineres som en styr-
king av enkeltmennesket for a gjere det mulig for dem 4 ta beslut-
ninger og valg som er viktige i deres hverdagsliv.

at enkelte lover og retningslinjer faktisk eksisterer, om- Hvert menneske, uansett deres evner eller handikap, skal delta og
fatter disse tiltakene ofte ikke personer med utviklings- uttale seg i alle beslutninger som bergrer deres liv. Mennesker har
hemning og deres familier. Deltakerne p& matet identifi- rett til den informasjon som de trenger for & ta beslutninger og valg
serte mer informasjonsdeling og mer kontakt gjennom og & fa kjennskap til de mulige konsekvenseriforhold til de valg de tar.
teknologi som avgjgrende for regionen. De fremhevet Det som er forskjellig for hver person, er den mengde stgtte som de
behovet for & bygge en falelse av tilhgrighet for d klare og trenger for a ta disse valg og beslutninger pa grunn av alder, kunn-
bekjempe stigma og holdninger som gjer at mennesker skap, helsemessig status, erfaring og evner.

med utviklingshemning og deres familier er usynlige.

ER BRUKERSTYRT PERSONLIG ASSISTANSE (BPA)
INTERESSANT FOR DEG?

. Ta kontakt med en av HAV's rédgivere i dag!
\9% .AE;IG‘ ?.0

HAV BPA

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

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

HAV FUNKSJONSASSISTANSE

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

Bygdoy allé 23 - 0262 Oslo - TIf. 452222 88 - E-post: hav(@havas.no - www.havas.no
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SAFO

AV:

Forslag fra
ekspertutvalg
er heldigvis
kun innspill til
myndighetene,
ikke vedtak.

Eksperten og

de

sjeldne behovene

Et ekspertutvalg har foreslatt a legge en rekke oppgaver fra staten

til fylkeskommunen. Blant annet foreslas Statped desentralisert. lkke

alle konsekvenser vurderes like grundig nar slike forslag settes fram.

SAFQO er opptatt av konsekvensen for de som er aller mest avhengig

av tjenestene, de som har behov som svaert fa andre har.

agen-utvalget skulle vurdere hvilke saker som
H kunne egne seq for a statte opp under fylkes-

kommunens samfunnsutviklerrolle, samtidig som
det skulle bedre brukernes tjenester. Rapporten «Region-
reformen - Desentralisering av oppgaver fra staten il
fylkeskommunene», inneholder flere forslag med konse-
kvenser for medlemmer av SAFO-organisasjonene.
Nedleggelse av den statlige spesialpedagogiske stgtte-
tjenesten Statped, overfgring av Skadalen skole for
devblindfgdte til Oslo kommune, og overfgring av statlig
tilskuddsordning for tilrettelagt transport (TT) til de nye
fylkene, er noen eksempler.

Konsekvensene for brukerne pa de ulike feltene er
minimalt draftet. Sekretaeren i Hagen-utvalget forteller
i brukerutvalget i Statped at forslagene i rapporten ikke
er basert pa grundige analyser av direktoratenes man-
dat og oppgaver, men at det er tatt utgangspunkt i hvilke
omrader fylkeskommunene har ansvar for i dag, og at
man har sett pa oppgaver som kan sees i sammenheng
med dette.

Forslag fra ekspertutvalg er heldigvis kun innspill
til myndighetene, ikke vedtak. Likevel kan titler som
eksperter og professorer fgre til at vi har starre tillit til
forslagene enn det vi bgr. Vi ma hele tiden sparre om
hva de er eksperter pa, og om konsekvensene for de
som blir mest rammet av forslagene. For det har kom-
met flere ekspertutvalg denne varen med forslag der

SAFO frykter at de sterste negative konsekvensene
rammer de fa som trenger tjenestene mest.

Nar det gjelder Statped betjener de svaert sma
grupper der kompetansen er sapass spiss, 0g elevenes
utfordringer sapass sjeldne, at Statped ikke makter a
etablere nok kompetanse pa alle felt i sine fire regioner.
Da er det urealistisk @ beholde og utvikle kompetansen
hvis dette kompetansemiljget skal overfgres fylkene.
Vart budskap er at det trengs miljger der kompetanse
etableres, ogsa for de behovene som ikke dukker opp sa
ofte. Denne oppgaven har Statped i dag.

Kanskje er det slik at Statpeds kompetanse ikke blir
benyttet nok i hele landet. Kanskje ma kommunene og
Statped utvikle samarbeidet, og kanskje ma lzerer-
utdanningene f& mer kunnskap inn fra Statped. SAFO
var i mgte med Kunnskapsdepartementets statssekre-
taer Rikke Haistad Sjgberg 29.mai. De syntes interessert
i gode forslag som kan sikre en inkluderende skole.
SAFO har skrevet hgringsuttalelse pa Hagen-utvalgets
rapport, og denne ligger pa SAFOs hjemmeside.

Na gjelder det videre d falge opp og gi gode hgrings-
svar pd enda en ekspertrapport. Nordahl-utvalgets rap-
port «Inkluderende fellesskap for barn og unge», fore-
slar & ta bort retten til spesialundervisning. Her star
SAFO samlet om en inkluderende opplaering. De som
trenger tjenestene mest, er de som i alle fall ma sikres
bade kompetanse og rettigheter.



<
Etterlysning! JI“

NFU tar sikte pa d lage en kalender for salg til medlemmer og andre
interesserte fra 2019. For 4 fa til dette er viavhengig av gode bilder,
og derfor sper vi nettopp deg!

Har du ett eller flere foto som du kunne tenkt deg a fa inn i denne
kalenderen, sa ta kontakt John-Harald Wangen eller Petter Johan
Holth, som er ansvarlig for kalenderprosjektet.

Vikan tenke oss alle typer bilder - bade vinter-, vdr-, sommer- eller
hastbilder, og sveert gjerne med personer. Men husk, personen pa
bildet ma samtykke i at fotoet blir brukt i kalenderen!

Send forslag til;
john-harald@nfunorge.org eller petter@nfunorge.org.
Vihgrer gjerne fra deg sa fort som mulig.

God sommer!

100-lista 2018 er her

100-lista 2018 er klar og ble lansert pa Norsk Litteraturfestival pa
Lillehammer i juni. «Leser sgker bok» har gatt gjennom flere tusen
baker fra det norske bokmarkedet. | dette heftet er det en liste over
de 100 beste og lettleste bgkene som er gitt ut de siste drene.
Bakene som har fatt plass pd 100-lista er valgt ut pa grunn av leser-
vennlighet og litteraer kvalitet.

En av tre voksne sliter med a lese en vanlig tekst. Hver femte elev i
den norske skolen sliter med 3 lese. Ofte er det ikke sa@ mye som
skal til for at boka skal
bli tilgjengelig for flere.
Bgkene pa 100-lista
har godt sprak. Fortel-
lingene engasjerer og
trekker leseren med
seg. De har lesbar
skrifttype, luft mellom
linjene og ryddig opp-
sett. Flere av bgkene
har flotte og inspire-
rende illustrasjoner.

www.camphill.no

LANDSBYENE MED
PLASS FOR ALLE

Camphill-landsbyene er
integrerte levefellesskap
hvor mennesker med ulike
behov for bistand lever

side om side med omsorgs-
personer i en levende og
aktiv landsby.

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

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

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

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

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

er et folkehayskolelignende tilbud for deg mellom

18 og 25 ar som lever med utviklingshemming.

Vi gnsker deg velkommen til landsbyene!

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

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

~& #~ Camphill
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oyene

EKST OG FOTO: Pia Ribsskog

| midten av april var en gruppe nordiske utsendinger
samlet pd herlige Faerayene, narmere bestemt i byen
Torshavn. | tre dager var vi sammen og diskuterte felles
problemstillinger og delte erfaringer fra landene.
Det var ogsa tid til utflukt og sosiale sammenkomster.



harito ar na ansvaret for
d organisere og lede mg-
tene. Derfor var vi repre-

sentert med generalsekretaer Hedvig Ekberg,
landsstyremedlem Camilla Hopen med ledsa-
ger Bjug Ringstad og sekretaer Pia Ribsskog.
Vdre sgsterorganisasjoner hadde ogsa
sendt sine utsendinger, til sammen var vi 26
personer fra Island, Danmark, Sverige, Finland,
Norge og Feerayene. Aland var ikke tilstede.
Det var lange dager med lange mgter. Noen
av sakene ble diskutert i en stor gruppe, mensi
andre saker var gruppen deltito. Utsendingene
med utviklingshemning og deres ledsagere

har sine egne mgter der de diskuterer det de
gnsker. Denne gangen var det flere av artiklene
fra FN-konvensjonen som sto pa agendaen.

Andre tema som var oppe var fosterdiag-
nostikk, samarbeid i Inclusion Europe og Inclu-
sion International, samarbeid med Nordens
Velferdssenter og hvordan vi i NSR skal jobbe
for & fremme konvensjonen om rettighetene
til mennesker med nedsatt funksjonsevne.
Les mer om dette i generalsekretaerens innlegg
paside 2.

NSR mgtes en gang i dret og neste gang er
det Danmark som skal ta imot oss. Det gleder
vi oss til!

Heldigvis var det
0gsd en utflukt
pd programmet
fordetvarsa

mye flott natur at
vi nesten ikke fikk
nok av den.

PG Feerayene er
det ca 40.000
innbyggere og
over 80.000 sau.
Ndarlammingen
pdgdr er det over
160.000 sau og
lam pa aya.

Her har vi
(nesten) hele
gjengen.
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Mener seg forbiga o Domstolko

INTERVJUET MED
NFUs jurister Hedvig
Ekberg og Ingvild dstby
er hovedoppslaget i
Juristkontakt.

(Foto: Tore Letvik).

R | S

Til topps i forhandlingskonkurranse // Berrett

KONT

drettsadvokater utvider
anse ansettelser

AMIS

lik innledes intervjuet med NFUs jurister
S Ingvild @stby og Hedvig Ekberg (som ogsa er

generalsekretzer i NFU) i nettmagasinet Jurist-
kontakt. Her belyses ikke minst grunnleggende pro-
blemer knyttet til erklzeringene om ikke & vaere
samtykkekompetent. Det samme blir de manglende
klagemulighetene i denne sammenheng, ettersom
det ikke fattes vedtak om man har samtykkekompe-
tanse eller ikke.

Hedvig Ekberg papeker at dette er noe som
bare legges til grunn etter at en lege har skrevet
detienlegeerklzering. - Nar foreldre er fratatt mulig-
heten til & veere verge og det oppnevnes en annen,
er det heller ikke mulig a klage pa valget av den nye
vergen. Fylkesmannen og klageorganene mener i
tillegg at hverken foreldrene eller NFU som for-
bund har rettslig klageinteresse.

PARADOKSAL SITUASJON
Det oppstar da falgende paradoksale situasjon at
det dermed heller ikke er andre som har lov til 2 klage

«De star skulder ved skulder med mange av
samfunnets svakerestilte borgere og erfarer at
de svakeste fratas rettigheter som pd papiret
skal omfavne alle mennesker. Juristene i NFU
kjemper daglig for d sikre sine medlemmer rett-
sikkerhet og medbestemmelse i sine liv, og de
har hendene mer enn fulle».

enn personen selv som jo er erklzert a ikke ha sam-
tykkekompetanse. Noe som gjgr at personen da er
avhengig av vergen sin for a kunne klage - mens
vergen ikke vil klage pa seg selv. Og da sitter perso-
nen der: Fratatt sin vilje og uten muligheter til
medbestemmelse i eget liv.

Hedvig Ekberg mener at retten bgr inn i bildet
dersom noen skal fratas samtykkekompetanse.
- Det ma vaere dpenbart, siden konsekvensen av a
bli erklaert ikke samtykkekompetent er sd godt
som identisk med det & bli fratatt rettslig handle-
evne. | lovfortolkningen som ble gitt av Justis-
departementets lovavdeling faor paske, gar det
fram at hvis en person blir fratatt samtykkekompe-
tansen, sa skal personen ha de samme rettighetene
som de som blir fratatt den rettslige handleevnen.
Slik jeg forstar tolkningen, kan man nd kreve at
Fylkesmannen ma ga til domstolen for & frata den
rettslige handleevnen og kan dermed ikke bare er-
klere at en person ikke er samtykkekompetent. En
av grunnene til at vi fikk ny vergemalslov var jo



NFU-juristene
1 Juristkontakt

| et omfattende intervju med journalist Tore Letvik i nett-
magasinet Juristkontakt 3/18 forteller de to juristene i NFU,
Ingvild @stby og Hedvig Ekberg om sine mange arbeids-
oppgaver. De deler blant annet erfaringer og synspunkter pa
juridiske sider knyttet til vergemdl og konsekvenser av verge-
mdlsreformen i 2013, som nd skaper store problemer og far
dramatiske konsekvenser for mange mennesker med utvik-
lingshemning og deres familier.

Pa grunn av begrenset spalteplass, har SFA fdtt tillatelse til
lage en forkortet versjon av det ovennevnte intervjuet. Vi
takker for det, men anbefaler SFAs lesere likevel om gd inn pé
www.juristkontakt.no og lese hele saken der.

- Red.

nettopp at man fegr snikumyndiggjorde mennesker. Na skjer
dette i enda starre grad ved & erklaere personer for ikke sam-
tykkekompetente. Jeg er glad for at Justisdepartementet etter
fem ar har skjgnt at det er dette som skjer og na har kommet
med denne lovfortolkningen, sier Ekberg.

KOMMUNALE TJENESTER

Ingvild @stby bruker mye av sin tid pa saker som gjelder personer
med utviklingshemning som leier leilighet av kommunen, men
blir flyttet pa hvis det er praktisk for kommunen at de bor et
annet sted. -Andre temaer som gar igjen er retten til spesial-
undervisning, rett til utvidet tid pa videregaende skole og saker
som gjelder kommuner som ikke vil forholde seq til Brukerstyrt
Personlig Assistanse, til tross for at det er en rettighet.

De to juristene er enige om at lovverk og intensjoner fra
Stortinget stort sett er bra. - Nar rettighetene skal virkelig-
gjeres i kommunene, fungerer det likevel ikke lenger. Vi hjelper
til med & klage nar kommunene ikke gjer det de skal, men vi ser
trolig bare toppen av isfjellet, sier Ingvild @stby.

- BMK

AP slutter seq til
riksrevisjonkritikken

- Eg er glad for riksrevisjonens rap-
port. Norsk forbund for utviklings-
hemmede, NFU, har ropt varsku i
lang tid, og det er bra riksrevisjonen
har sett pa vergemalsordninga.

Det sa leiar av justiskomiteen, Lene
Vagslid (Ap) i stortingsdebatten om
Riksrevisjonens rapport om verge- Leder av Justisdeparte-

malsordninga. Vagslid viste tilatNFU  mentet, Lene Vagslid (Ap)
har papeikt at dei kjenner igjen kri-

tikken fra Riksrevisjonen fra saker kor dei er involvert og dei
sluttar seg til kritikken som fremmes. Det gjer ogsa vii Arbeider-
partiet,

Riksrevisjonen har dessverre ikkje omtalt problemet med den
utstrakte bruken av faste verger. Skal en bistd personer med
utviklingshemning med a fremmed deres preferanser, interesse
og vilje, spesielt personer med manglende eller mangelfullt
verbalsprak, sa er det pakrevd at en kjenner personen godt.
CRPD artikkel 12 setter krav om slik kunnskap om personen. Ut
fra det me hgyrer fra NFU, sa opplever medlemmene deira at
naerpersoner kastes som verge og erstattes med faste verger
som verken kjenner personen eller har sjanse for a bli kjent
med personen gjennom det profesjonelle vergeoppdragets
rammer. Eg er interessert i & hgyre fra statsraden kva han vil
gjere for d rydde opp i dette.

Arbeiderpartiet stiller spgrsmal ved praktiseringen av verge-
malsordningen. Grunnen til dette er at det rapporterast om at
praktiseringen av lovverket medfgrer en utstrakt umyndiggje-
ring av personer med utviklingshemning, som i realiteten star
uten rettsikkerhet. Siktemalet med & utarbeide en ny verge-
malslov og en ny forvaltning av lovverket, var & unngd den ut-
strakte snikumyndiggjegringen som en mente fant sted under
den tidligere vergemalsloven. NFU rapporterer til oss at det
motsatte no skjer og erfarer at situasjonen er blitt forverret
med den nye vergemalsloven. Det kan vi ikkje vaere bekjent av.
Dette er ei alvorleg utfordring for rettssikkerheten.

Eg hapar Regjeringa tar funna fra riksrevisjonen pa det djupaste
alvor og faljer opp anbefalingane, og at dei og ryddar opp i dei
andre utfordringane med ordninga eg har nevnt i dette innlegget.

- Referat fra mate i Stortinget 29.5.2018
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Stortingsrepresentant
TORE HAGEBAKKEN
(Foto: Ap)
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Vil sikre BPA-

ordningen

Stortingsrepresentant Tore Hagebakken (Ap) er opptatt av a sikre

ordningen med brukerstyrt personlig assistanse. Det er god grunn til

a tro at stortingsrepresentanten langt pa vei vil lykkes i sin innsats.

AV: Jens Petter Gitlesen

stemmesankere, andre er flinke til 3 skape
store avisoverskrifter. Stortingsrepresentant
Tore Hagebakken er en kigpper til & fa flertall for sa-
kene han engasjerer seg i. @nsker en & na frem over-
for Regjeringen, sd er det uklokt d starte med at
Erna ma gd. Vil en ha med seq flertallet av partiene,
sd er det dumt 4 rakke ned pa dem og & fremme eget
partis fortreffelighet. En slik erkjennelse sammen
med lang politisk erfaring, er utvilsomt viktige drsa-
ker til Tore Hagebakkens beviselige gjennomslags-
kraft. Denne erkjennelsen synes ogsa a ligge bak
Tore Hagebakkens engasjement for & sikre at BPA-
ordningen bliri samsvar med Stortingets intensjoner.
- Mitt formal er ikke & kritisere den ene eller andre
part for at BPA-retten er en, sa langt, «betinget suk-
sess», som det heter i departementets egen evalu-
ering. Mye kan vare krevende av ulike grunner. Jeg
vil likevel, sjgl om det sitter langt inne for en som har
vaert ordfgrer i mange ar, reise spgrsmalet om den
statlige styringen med kommunen bgr styrkes pa
dette feltet, for a virkeliggjgre Stortingets intensjo-
ner - og det uavhengig av hvor i landet de som tren-
ger BPA-ordningen bor. Her er Fylkesmannens rolle
viktig, var ett av utsagnene i interpellasjonen til
stortingsrepresentant Tore Hagebakken om BPA-
ordningen. Utsagnet inviterer statsraden til samar-
beid og inneholder ikke beskyldninger mot noen.

Politikere finnes i mange varianter. Noen er flinke

FYLKESMANNENS MYNDIGHET

- | klagesaker har Fylkesmannen myndighet til
sette vedtak til side og be kommunene om 4 rette
seg etter merknader fra Fylkesmannen. Men Fylkes-
mannen kan ogsa omgjere vedtaket. Det er det langt
mer sjelden at fylkesmennene gjgr. Nar kommunes

vedtak oppheves av Fylkesmannen, betyr det at
kommunen ma fatte nytt vedtak. Det blir naermest
slik at den som holder ut lengst, «vinner» saken,
forteller NFU.

Dette ma vi gjgre noe med. Jeg vil gjerne hare
statsradens synspunkter pa dette, sa stortings-
representanten fra Oppland og fikk poengtert
mangelfull statlig styring, uten & true det kommu-
nale selvstyret.

KOMMER MED NOE 12018

- | presseoppslag har min komitekollega Erlend
Larsen fra regjeringspartiet Hayre uttalt at Regje-
ringen vil komme med "noe" om BPA i lgpet av 2018.
Etter det jeg far opplyst, er ikke noen av de berarte
organisasjoner, og det jeg vil kalle samarbeids-
partnere i sa mate, invitert til samtaler eller annen
form for dialog med Regjeringen eller politisk ledelse
Helse- og omsorgsdepartementet om dette, sa Tore
Hagebakken og maktet & takke bdade Hayre og
Regjeringen for initiativet for & gjgre noe med situa-
sjonen, samtidig som han etterlyste brukermed-
virkningen.

Tonen i replikkordskiftet var positiv, og eldre- og
folkehelseministeren Ase Michaelsen matte stor-
tingsrepresentant Tore Hagebakken med en like
apen og sgkende holdning som interpellanten.

- Jeg kommer tilbake med sak pa dette nar vi vet
hvordan vi skal gjgre de ngdvendige endringene,
den evalueringen som ma til, og i fellesskap med
Stortinget utarbeide det som vil komme brukerne
best mulig til gode, lovet statsrad Ase Michaelsen.

NFU takker stortingsrepresentant Tore Hagebak-
ken og eldre- og folkehelseminister Ase Michaelsen
og ser frem til det videre arbeidet p3 feltet.



Stortingsmelding
om grunnleggende
menneskerettigheter

Stortingsrepresentant og nestleder i Kristelig Folkeparti, Olaug

Bollestad, sammen med parti- og stortingskollega Geir Jgrgen

Bekkevold, ber Regjeringen utarbeide en stortingsmelding med

forslag til tiltak som sikrer personer med utviklingshemning deres

grunnleggende menneskerettigheter pa lik linje med andre.

AV: jens Petter Gitlesen

laug Bollestad er blant de stortingspolitikerne

som i sterst grad taler utviklingshemmedes

sak. | forrige periode var hun sammen med
stortingsrepresentantene Kjersti Bergstg (SV) og
Freddy de Ruiter (Ap) de som hyppigst tok opp saker
knyttet til utviklingshemmedes livsforhold. Olaug
Bollestads engasjement har vaert like sterkt i denne
stortingsperioden.

Hvordan kan det ha seg at du er blant de stor-
tingsrepresentantene som i stgrst grad fremmer
saker med relevans for personer med utviklings-
hemning?

- Kristelig Folkeparti er mot sorteringssamfunnet
0g jobber for a sette menneskeverdet i sentrum.
Mange tror at sorteringssamfunnet kun dreier seg
om fosterdiagnostikk, abort og ufadt liv. Det stem-
mer ikke. KrF gnsker et sterkt vern av det ufgdte
livet, men like viktig som det ufgdte livet, er gode liv
for dem som er fgdt. Mange betrakter Downs syn-
drom og andre utviklingshemninger som en sykdom
eller lidelse. KrF betrakter ulike utviklingshemnin-
ger som en del av mangfoldet av mennesker. Rettig-
hetsutvalget viser at mange personer med utvik-
lingshemning ikke far sine grunnleggende rettig-
heter, det avdekkes menneskerettighetsbrudd pa alle
de atte omradene Rettighetsutvalget undersgkte.

Utviklingshemning er i seg selv ingen lidelse, men
hvis vi ikke sikrer grunnleggende rettigheter og
gode livsvilkar, sa svekker vi livskvaliteten til en
gruppe mennesker som gjennom norske politiske
malsetninger, og FN-konvensjonen om rettighetene
til mennesker med nedsatt funksjonsevne, er gitt et
spesielt vern, sier KrFs nestleder, Olaug Bollestad.

- Vima heller ikke glemme at Rettighetsutvalget
ikke er de fgrste som papekte at verken nasjonale,
politiske malsetninger eller grunnleggende rettig-
heter, ble fulgt opp. For 11 ar siden kom Helsedirek-
toratet ut med rapporten «Vi vil, vi vil, men far vi det
til? - Levekar, tjenestetilbud og rettssikkerhet for
personer med utviklingshemning» Rapporten viste
at politiske malsetninger ikke ble nadd og at grunn-
leggende rettigheter ikke ble fulgt. Etter det har det
veert flere forsgk pa a rette opp situasjonen, men
forsgkene har dessverre ikke fgrt godt nok frem. KrfF
mener derfor det er viktig & forankre politikken over-
for mennesker med utviklingshemning i Stortinget,
sier stortingsrepresentant Olaug Bollestad.

NFU takker stortingsrepresentantene Olaug
Bollestad og Geir Jargen Bakkevold for forslaget.
Forslaget ble vedtatt av Stortinget den 12. juni, mot
stemmene til Venstre, Hayre og Fremskrittspartiet.

OLAUG BOLLESTAD,
Stortingsrepresentant

og nestleder i Kr.F
(Foto: Agnete Brun/
Tinagent)
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KOR- 0G DANSEGRUPPEN KORPUS
og Ingunn Molstad kan snart feire 25 ar
med konserter og andre oppsetninger

BADE TEKSTEN
OG TEGNINGENE
i heftet formidler
informasjon om

vanskelige temaer i
en befriende enkel
og direkte form.
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Korpus pa mange scener

2017 var nok et spennende musikkar for
kor- og dansegruppen Korpus i Gjgvik, som
er en del av Gjavik kunst- og kulturskole.

syv land i forbindelse med kulturfestivalen Arte+ og Pascal Norge i tillegg til
Innlandets julekonsert pa Gjgvik, Feite-tirsdag, «Ski for alle», NRK2, varslipp,
huskonsert, gudstjeneste og diverse lukkede begivenheter.

Til neste ar feirer medlemmene 25 ar pa konsertscenen og planlegger jubileum
med blant annet festforestilling og kulturutveksling.

Fagleder for tilrettelagte kunst- og kulturtilbud i Gjgvik kommune, Ola Narten
Svendsen, kan gi mer informasjon om det mangfoldige kultur- og fritidstilbudet for
mennesker med utviklingshemning som finnes i tillegg til Korpus-gruppene i Gjavik
kommune. Han har telefon 909 40 644.

N oen stikkord: Kulturutveksling mellom Norge og Island, vennskapsbesgk fra

«Hjelp - Jeg skal ha sex!»

«Hijelp - jeg skal ha sex», er det tredje i en rekke hefter som pa en enkel

mate skal gjare informasjon lett a forstd for mennesker som sliter med

a lese. Heftet er skrevet av spesialvernepleier Bernt Barstad og psykolog

og spesialist i klinisk sexologi, Dagfinn Sgrensen.

lyst til & ha sex, og gir innledningsvis noen stikkord

hva de skal laere. Som for eksempel er hvordan man
kan ha sex, hva som skjer i kroppen nar vi har sex, hva
som er vanlig og hva som er uvanlig nar det gjelder sex.
Hva som kan vaere godt og hva som kan vaere vondt. Hva
som er lurt - og ikke lurt - a gjgre hvis du vil ha sex. Hva
som er lov og hva som ikke er lov. Hvordan man kan
unnga a fa kjignnssykdommer og & bli gravid.

Heftet er illustrert med tegninger av Anne Mette
Waagsbg - som i likhet med forfatterne ikke overlater
noe til fantasien. Heftet inneholder ogsa QR-kode som
lesere med denne appen kan skanne med telefonen
eller nettbrett. Bak denne koden kan de for eksempel
se tegnefilmer om d onanere, bli kat og ha samleie. En
prisverdig mate & formidle informasjon pa om temaer
det ellers kan vaere vanskelig & sette ord pa. Ogsa an-
dre tradisjonelt tabubelagte temaer bliromtaltien en-
kel, saklig og befriende form.

Forfatterne henvender seg direkte til lesere som har

Heftene er laget etter europeiske standarder for
utforming av lettleste trykksaker. Vanskelige ord & lese
og forstd er fortlgpende forklart i faktabokser.

| 2017 ga forlaget ut heftet «Hjelp - hvem skal be-
stemme?». Det handler om hvordan Norge er bygd
opp. hvordan landet styres og ikke minst hvordan de
som styrer landet kommer til sin posisjon. Her far leserne
0gsa vite mer om valgprosessen og hvordan de skal
stemme.

[tillegg til heftet om sex, er det ogsa planer om 3 utgi
et hefte som har fatt arbeidstittelen «Hjelp - buksa er
for trang!», som skal handle om kosthold og trening.
Varen 2019 kommer det et femte hefte om hvilke mulig-
heter man har etter endt utdanning, hvilke tilbud NAV
har og hvilke rettigheter man har som arbeidssaker.

Heftene kan bestilles direkte fra forlaget som har
e-postadressen: post@be-ni.no Telefon: 932 09 491
(Bernt) og 995 72 666 (Nina).

Anbefales!



NFU Tregndelag
fylkeslag er etablert

TEKST OG FOTO: Jens Petter Gitlesen

Region- og kommunereformene
medfarer nye fylkes- og lokallag.
Farst ut var Nord- og Ser-Trgndelag
fylkeslag. Erfaringene fra Trgndelag
kan vaere nyttige a trekke veksler
pa, for andre fylkes- og lokallag som
skal sammensias.

Ifalge Frode Strsmman, tidligere leder i Ser-Trandelag
fylkeslag, har prosessen i Trgndelag gatt greit til na.

- Vi startet prosessen omtrent for ett ar siden. Det
er mange sma og noen starre forhold som ma pa plass
for vi kunne etablere Trgndelag fylkeslag. Det er f.eks.
vanskelig d fa etablert en demokratisk valgt valgkomité
til et fylkeslag som ikke eksisterer. Fylkeslagene hadde
representasjoner som skulle representere geografiske
enheter som ikke lenger eksisterer. Men det absolutt
viktigste var d etablere en felles forstdelse for proses-
sen slik at ingen fglte seg overkjgrt eller tilsidesatt,
forteller Frode Strgmman.

Lgsningen i Trgndelag var at det ble nedsatt en
arbeidsgruppe av de to fylkeslagene, Nord- og Sar-
Trgndelag. Arbeidsgruppen utarbeidet en innstilling.
P3 samme dag og samme sted, ble det arrangert tre
arsmater. Farst ble det arrangert drsmate i henholdsvis
Nord- og Ser-Trgndelag, hvor siste sak pa dagsorden
var nedleggelse av de respektive fylkeslagene. Der-
etter ble det arrangert et stiftelsesmate for det nye

Trgndelag fylkeslag. Stiftelsesmatet valgte & felge inn-
stillingen fra arbeidsgruppen, som foreslo prosessen
med sammensldingen. Det ble valgt et nytt styre, be-
stdende av medlemmene av de to tidligere fylkessty-
rene. Tidligere leder i Nord-Trgndelag, Snorre Ness, ble
valgt til leder. Det nye fylkesstyret ble valgt for ett ar.
En vesentlig oppgave for fylkesstyret det kommende
aret, er & fullfare sammensldingen pa en god mate.

- Trendelag er et stort fylke med store avstander.
| mange omrader er det fa personer med utviklings-
hemning og darlig grunnlag for & etablere lokallag
i kommunene. Vima sikre oss en struktur som gjgr at vi
evner d dekke hele Trgndelag pd en god mdte. Dette
arbeidet regner jeg med vil st sentralt det kommende
dret, sier Frode Strgmman.

Trendelag fylkeslag skal ogsa utarbeide et notat
som beskriver sammensldingsprosessen. Notatet kan
vaere til hjelp for andre lokal- og fylkeslag som vil matte
sld seg sammen de kommende arene. Sa langt synes
erfaringene fra Trgndelag a vaere gode.

LEDER AV NFU
TRONDELAG,
SNORRE NESS,
pd metet der de
to fylkeslagene
ble sldtt sammen.
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TVANG 1

Antallet mennesker med utviklings-
hemning som lever med tvangsvedtak
gkte med 10 prosent i fjor. Det er store
fylkesvise forskjeller i antallet perso-
ner som lever med tvangsvedtak.

| Hedmark er det 119, mens det i

Finnmark er 2.

| tidsskriftet Fontene 4/2018, gir
fylkeslege Trond Lutnaes i Hedmark
uttrykk for at det er starre grunn til
vaere bekymret for fylkene der det er
fa vedtak. Han stiller falgende spars-
mal: «Har de andre fylkesmennene
oversikt, vet de hva som foregar?»

Velferdsteknologi
Prosjektrapporten «Helsedirektoratets innfa-
ring av velferdsteknologi for barn og unge
med funksjonsnedsettelser» viser at tek-

TILSYN MED
GOL KOMMUNE i Buskerud
nylig avdekket tre alvorlige avvik.

SFO

NTNU Samfunnsforskning gjennomfarer for
tiden en evaluering pa vegne av Utdannings-
direktoratet om SFO-tilbudet i norsk skole.

Innbyggere med utviklingshemning

utsettes for ulovlig bruk av tvang og
makt. Det er mangelfull medisinsk

oppfelging, og vedtakene om tjenester

er sa generelle at de gir liten retts-
sikkerhet. Tilsynsrapporten kan

leses i sin helhet pa
www.fylkesmannen.no/
buskerud

nologien kan gi bedre mestring i hver-
dagen. Barn i Horten, Sandnes, Risgr og
Drammen har prgvd ut teknologien. For-
skerne mener resultatene er gode. Na
apnes det for at kommuner og frivillige
organisasjoner kan sgke tilskudd for a
prgve ut velferdsteknologi i fritidsaktivite-
ter. Det er satt av 3,7 millioner kroner.

Kommunene plikter etter opplaerings-
loven & ha et SFO-tilbud for barn med szer-
skilte behov fra 1.-7. trinn, ut over det
ordinaere 1.-4. trinn. Handikappede Barns
foreldreforening gnsker a bidra til dette
og har derfor patatt seg a samle inn po-
tensielle informanter som sa skal overleve-
res NTNU Samfunnsforskning, slik at de kan
sende ut et spgrreskjema til foreldre som har
barn med saerskilte behov med en SFO-ordning,

HANDBOK

| forbindelse med jubileumsfeiringen til Leser sgker bok, har radgi-
ver og forfatter Veronica Salinas skrevet en handbok som handler
om a mates i litteraturen. Her kan vi blant annet lese fglgende:

«A formidle handler ikke bare om hva vi formidler, men ogsa
hvordan. Vi formidler med hele kroppen - med stemme, sprak, pust,
blikk, var kroppsholdning og var tilstedevaerelse! Det finnes alltid et
«jeg» og en «annen» i alle formidlingssitua-
sjoner. Et «jeg» mgter en «annen» med lit-
teratur. Kanskje kan vi si at et jeg som for-
midler er en budbringer? At a lese for andre
er d mgtes i spraket?

Boka inneholder tips om alt fra forbere-
delser og planlegging av lesesituasjonen, til

valg av litteratur, oppvarming av kropp og
stemme, og mentale forberedelser». Boka
kan bestilles via th@lesersokerbok.no

som er interessert i d bidra. Det stdr mer pG www.hbf.no

TVANG 2

| en artikkel pd www.samordningsradet.no ser Kurt Elve-
gard, forsker ved NTNU Samfunnsforskning, og Asbjarn
Strgmmen, prosjektleder i R&ddmannens fagstab i Trondheim
kommune, naermere pa hvilke organisatoriske og personal-
messige forutsetninger som |3 til grunn ved opprettelse og
videreutvikling av et tjenestetilbud med minimum bruk av
makt og tvang. De to forfatterne tar utgangspunkt i et kon-
kret bofellesskap som fra oppstart har hatt en sterk ideologi
og et klart uttrykt mal om selvbestemmelse og minimum
bruk av tvang og makt.
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Forskningsprosjekt

Hagskolen i Innlandet, avdeling Lillehammer, har fatt 2,3 millioner kroner til det
tredrige forskningsprosjektet «Meningen med arbeid for mennesker med yrkes-
hemning, eller nedsatt arbeidsevne»

For Hege Christin Nilsson, Mia Kalterud og Tom Remi Kongsmo blir det en helt ny
situasjon nar de kan titulere seq forskere. Det blir ekstra spennende a fa lov til
veere med a forske pa egen hverdag og arbeidsmulighetene for seg selv og andre
mennesker med yrkeshemning.

Prosjektet inngdr i et samarbeid med Universitetet i Tromsg (UiT), Norges teknisk
naturvitenskapelig universitet (NTNU), Hagskolen i Sgrast-Norge (HSN) og Univer-
sitetet pa Island, skriver avisen Gudbrandsdglen/Dagningen.

Foto: Privat

o - -
PRIMAERHELSETEAM Arets sosialarbeider

Spesialvernepleier og sexolog ved ha-
Ni kommuner gar nd i gang med a teste ut  Primaerhelseteamene skal jobbe ut fra pasi- biliteringstjenesten, St. Olavs hospital i
om et primarhelseteam med fastlege,  entenesbehov. Malet er & gi et bedre helse- Ser-Trgndelag, Bernt Barstad ble nylig
sykepleier og helsesekretaer gir et bedre  tilbud til pasienter som i dag ikke far god kéret til Arets sosialarbeider etter mange
tilbud til pasientene enn den nok oppfelging - som for eksem- ars innsats for & bedre utviklingshem-
vanlige fastlegepraksisen. pel personer med utviklings- medes seksuelle levekar.
Kommunene som er med er hemning. Barstad har skrevet flere bgker om det-
Rana, Eid, Flora, Austevol, H3, - Vi tror at forsgket med tverr- te temaet - for eksempel «Seksualitet
Ringsaker, Seljord, Kristiansand faglige primarhelseteam, kan og utviklingshemning» pa Universitets-
og Oslo (bydelene Alna, Nord- gi brukerne som har starst be- forlaget i 2006. Han var ogsa en av
strand og Sagene). 13 lege- hov et bedre tilbud enn i dag, medforfatterne til Barne-, ungdoms og
kontor og 85 fastleger deltar. sier Johan Torgersen, divisjons- familiedirektoratets retningslinjer for
Pilotprosjektet startet 1. april, og vilomfatte  direkter i Helsedirektoratet. handtering av seksuelle overgrep mot
alle de om lag 85 000 pasientene som star  Les mer om primarhelseteam her: voksne med utviklingshemning.
pa listene til fastlegene som deltar. https://helsedirektoratet.no/primerhel- Gratulerer med vel fortjent heders-

seteam-pilotprosjekt. tittel!

FYRFESTIVALEN

Den drlige Fyrfestivalen i Egersund
feiret sitt 25 drs-jubileum nylig med

en festforestilling med et spennende
og variert program. Mdlgruppen er
mennesker med utviklingshemning
som danser, spiller musikk, driver teater
eller andre kulturelle aktiviteter. Alle
deltakere som gnsker det, far opptre
med sine grupper under torgkonsertene.
Og Egersund kommune og Rogaland
fylkeskommune stattet som vanlig
dette store arrangementet.

Foto: Anne Nandini Tengesdal
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Selvbestemmelse

Ifglge en utredning fra Barne- og likestillings og inkluderingsdeparte-
mentet har mindre enn fem prosent blant voksne med utviklings-
hemning i dag en vanlig jobb med Ignnet arbeid.

- Dette tallet er for lavt. Her kan lzerere gjgre en innsats allerede pa
barneskolen, mener stipendiat Veerle Garrels. Hun forsker pa personer
med utviklingshemning og selvbestemmelse ved Institutt for spesial-
pedagogikk, Universitetet i Oslo.

| artikkelen «Enkle grep kan hjelpe utviklingshemmede til & ta egne
valg» pa www.forskning.no, understreker hun betydningen av at
unge med utviklingshemning ma trene pa & uttrykke hva de liker, lzere
seg a ta egne valg, og sette mal for seg selv allerede i barneskolen.
- Alt dette er viktig for at personer med utviklingshemning skal ha
gode forutsetninger for & bestemme over sitt eget liv som voksne.
Hvis ingen spgr hva de gnsker og trenger a lzere seg nar de er barn,
kan vi ikke forvente at de klarer seg selv nar de blir voksne heller, mener
Veerle Garrels.

SOSKEN

Byr det d ha en bror eller sgster med en sjelden diagnose pd an-
dre erfaringer enn andre sgsken har? Far man mer ansvar og en
annen type sgskenrolle? Kan man bli flau eller kjenne seg anner-
ledes nar et sgsken har utviklingshemning eller atferdsvansker?

| Frambu-podkasten pa www.frambu.no, mgter vi Ingrid, Tonje,
Nora og Benedicte. De deler refleksjoner og falelser om s@sken-
relasjonen med bade alvor og humor. De er enige om at alle har
hver sin unike sgskenhistorie, men opplever samtidig at de har
mye til felles og at det er fint & dele erfaringer. Det 3 mgte andre
som er i lignende situasjon gjgr det lettere d dpne opp, forstd
hverandre og med det ogsa forsta seg selv bedre.

SONDRE LAND

En forelgpig tilsynsrapport fra Fylkesmannen i Oppland om
Sgndre Land kommunes helse- og omsorgstjenester til per-
soner med utviklingshemning over 18 ar i egen bolig viser
to avvik. Kommunen sikrer for det fgrste ikke at tjenesten,
personlig assistanse, blir giennomfaert systematisk. De
fagadministrative systemene er ufullstendige. Det kommer
0gsa fram at kommunen hverken sgrger for at legemiddel-
handteringen gjennomfares i henhold til lov og forskrift,
eller for at personalet har tilstrekkelig kompetanse i a gjen-
nomfgre farstehjelp.

Kommunen vil na gjennomgad den forelgpige rapporten, og
utarbeide en plan for endringer som ivaretar de lovkrav som
tjenesten skal arbeide etter. Noen av de forholdene som
kommunen er blitt gjort oppmerksom pa i tilsynsrapporten,
er allerede utbedret.

2

- BARNAS VENNSKAP betyr alt for
foreldre til barn med utviklingshem-
ning. De vil hjelpe til sa mye de kan,

samtidig som de vil at ungdommene
skal klare seg selv nar de blir voksne.

Sitatet ovenfor er sakset fra farste-
amanuensis Marie Haybrdten Sigstads
kronikk om samme tema, som kan leses
isin helhet pG www.forskning.no

42

SAMFUNN FOR ALLE




2 §

&

$", # fikk nylig drets tilgjengelighets- '/5 \\'9
%1&"\ ‘/ | |

SOR-prisen
Helt siden 2011 har Samordningsradets SOR-pris vaert

gitt til en person som har utmerket seg spesielt for & bidra
til bedre levekar for mennesker med utviklingshemning.

| ar var turen kommet til Terje Olsen fra Nordlands-
forskning, som siden 2000 har forsket pa funksjonshem-
medes rettigheter og er svaert anerkjent pa sitt felt. | sin
takketale presiserte Olsen at prisen betyr mye - bade for
ham selv personlig, men ogsa fordi temaene han forsker
pa sjelden blir lagt merke til og satt pris pa.

Olsen har i saerdeleshet forsket pa arbeidsliv, rettssikker-
het og rettsvern for mennesker med utviklingshemning,

Prisen er pG 25 000 kroner. Vi gratulerer!
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LITT AV HVERT

Helsekontroll

Aldring og helse har laget to nye filmer som handler om det a ga til en
arlig helsekontroll hos fastlegen for en person med utviklingshemning.

| filmene mgter vi Bente og hennes ledsager Toril, som besgker dr. Lindbaek
pa Stokke legesenter for Bentes arlige helsekontroll. Filmen viser hvor-
dan Toril, sammen med Bente, forbereder den arlige undersgkelsen. Den
viser selve undersgkelsen og hvordan dr. Lindbak kommuniserer med
Bente og Toril. Til sist far vi se hvordan Toril dokumenterer hva som ble
gjort og sagt pa helsekontrollen i Bentes helseoppfglgingsplan og i eget
journalsystem for videre oppfalging.

Filmene kan ses pa Aldring og helses nettside https://www.aldringog-
helse.no/alle-artikler/nye-filmer-om-%C3%A5rlig-helsekon-
troll-hos-fastlegen/

y
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Forskningsseminar

VED HOGSKOLEN | @STFOLD skal det arrangeres et to dagers seminar pa
Campus Fredrikstad 25. og 26. september i dr. P& dagsorden star bade inkluderende
forskning sammen med personer med utviklingshemning og en konferanse om
brukermedvirkning i forskning og fagutvikling. Arranger er «Nettverk for inklude-
rende forskning» sammen med personer med utviklingshemning, i samarbeid
med forskningsgruppen «Miljgtiltak og h@gskolepedagogikk», (Hggskolen i @st-
fold) og Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet.

Dette er nettverkets 3. arlige arrangement etter etableringen i 2016. De som vil
vite mer om nettverket kan ga inn pa http://www.himolde.no/forskning/grup-
per/Sider/inclusive.aspx Det er mulighet for a sgke stipend for personer med
utviklingshemning som skal presentere. De som er interessert i a delta, finner
mer informasjon pa https.//www.deltager.no/participant/arrangement.aspx?id=
239608&hash=98EE5624949F4F32287BFBBE409B1ESE

TEATER

Olaug Nilssen skriver om en mors kjeerlighet
og kamp for sitt barn som er annerledes i den
prisbelgnte boka «Tung tids tale». Na setter
Riksteateret & Det Norske Teatret i samar-
beid med Kilden teater opp teaterstykke med
utgangspunkt i den kritikerroste romanen.

Det blir urpremiere 29. august og deretter
turnédr Riksteatret skal vise 50 forestillinger
over hele landet i lzpet av hgsten. Det star
flere visningsdatoer osv. pa Riksteaterets
nettside.
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ANNICALINDEN
OYGARD 0G
TINJE TORSNES
fra Mitt valg del-
tok pd workshop
og med utstilling.
De samarbeider
med Skedsmo
kommune.

(Foto: Cato Brun-
vand Ellingsen)

AV: Tove-Britt
Henriksen. leder
av NFUs fylkes-
lag i Akershus

som opptar medlemmene. Brukerrddet bestar av 25

medlemmer som mottar tjenester fra miljgarbeider-
tjenesten, og jobber med saker som opptar medlemmene.
Radets funksjon er & drive med brukermedvirkning pa sys-
temniva. Fast mgtedag er en mandag i maneden.

Medlemmene i brukerrddet har fatt innfaring i mate-
teknikk, referatskriving, sakslister og diskutert hva som kan
tas opp i brukerradet. Medlemmene som er i brukerrddet er
ikke vant til & snakke i stgrre forsamlinger, delta pa mater
eller vant til & uttale seg pa vegne av andre enn seg selv.
Noen av sakene som brukerradet har behandlet var; hvor-
dan sifra hvis du er misforngyd med noe der du bor eller der
du jobber; har kommunen et godt nok fritidstilbud?

Denne onsdagen er kommunestyresalen i Skedsmo rad-
hus fylt opp med innbyggere som ikke er der for ofte. Der er
benkeradene fylt av miljgarbeidere, voksne med utviklings-
hemning som bor og arbeider, eller har dagtilbud i kommu-
nen, og endel andre interesserte. Vi andre interesserte er
invitert til workshop som brukerradet har innkalt til. De vil
informere alle som mottar miljgtjenester om at de finnes og
litt om saker de jobber med.

Brukermedvirkning tatt pa alvor betyr at alle ma med. P4
denne workshopen fikk alle i salen vaere med gjennom
gvelsen; jeg heter... og jeg liker... (de som er enig rekker
handen i vaeret, uenige rister pd hodet og de som ikke liker
holder hendene nede) Etter at brukerradet hadde snakket
om seqg selv ble de forskjellige boligrddene presentert.
Hvert boligrdd kom frem og presenterte seg - litt skummelt,
men ogsa veldig spennende.

Boligradene har mange oppgaver, noe forskjellig fra rad
til rdd. Noen lager avis, andre snakker om at de gnsket &
vaere endel av det som skjer. Fint 8 prave & vaere ordstyrer
eller prave a skrive mgtereferat. De har allerede laget et par
materegler; nemlig nummer en; ikke snakke i munn pa hver-
andre og nummer to; mgte opp til rett tid. Flere av deltagerne

B rukerrddet ble startet opp varen 2017 og tar opp saker
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Om brukermedvirkning pa
brukerradets workshop

«Alle skal med» ble gjennomgangstema pa
workshop i Skedsmo kommune 21. mars.
Det ble en uvanlig onsdag godt tilrettelagt
for deltagerne. En virkelig fin innfgring i reell
brukermedvirkning for oss som var der.

synes det er fint med boligradd og kunne ta opp saker. Andre
deltagere er opptatt av fritidsaktivitet i tillegg til det som
kulturavdelingen far til: lage egne turer som er apne for alle
som har lyst. Boligene kan arrangere bli kjent kveld og spill-
kveld med pizza. De gnsker seg en komite som skal jobbe
med julebord, ordne god mat og julemusikk. Dette er viktig,
understreker de selv om det er en stund til jul.

Etter en pause var det tid for arbeidsgrupper for bruker-
gruppen. De som ikke tilhgrte brukergruppen fikk andre
oppgaver og ble sendt ut av kommunestyresalen, et viktig
moment for a sikre reell brukermedvirkning. Under opp-
summeringen etterpa kom det frem temaer som var viktig
for deltakerne - lzere  bo for seg selv, falge husregler, ta
hensyn til hverandre, si ifra hvis man er lei seg, gi ros nar vi
er forngyde, blant annet.

Jeg var invitert til 3 snakke om ferie. En undersgkelse
viser at 80 prosent av personer med utviklingshemning
reiser pa ferie med sine foreldre eller andre familiemedlem-
mer. Samtidig er det svaert fa som reiser pa ferie med venner,
og det er ogsa nedgang i feriereiser til Syden for denne
gruppen.

Noen av NFUs fylkeslag arrangerer medlemsleir - noen
av dem tilbyr ledsagere. NFU Akershus har laget kulturleir
for medlemmer i NFU i Trysil i 17 ar, og er i gang med plan-
legging av kulturleir 2018,

Siste gjest pa workshopen var Marco Elsafadi som vant
Mesternes Mester 2004. Han holdt et foredrag om & forseke
a bli bedre gjennom trening, og det & ikke gi opp. Ingen kla-
rer alt, men alle kan fa til noe.

Gruppearbeid om trivsel i bolig ble oppsummert i felles-
skap og alle deltagerne virket veldig fornayd med a ha fatt
vaere med og "medvirke” eller si sin mening - farsti gruppe
sd i fellesskap fra talerstolen.

Etvellykket initiativ fra miljgarbeidertjenesten i Skedsmo
var kommet til slutten av dagen, og alle ble gnsket god tur
hjem etter en spennende, interessant og laererik dag.



UNIKE FERIE OPPLEVELSER AS - UFO - ARRANGERER TILRETTELAGTE
TURER FOR UTVIKLINGSHEMMEDE

Vare turer egner seg for personer med ulike behov for bi-
stand. Disse turene kan ogsa fungere som avlastning.

Sommerturer

Hellas - Samos - 14 dager- 03. juli - 17. juli
Hellas - Samos - 14 dager- 17. juli - 31. juli
Forbehold om endringer

Minicruise
Battur - Kiel - 26. - 28. oktober
Forbehold om endringer

Pasketur til Malta 2019
Malta - St. Pauls Bay - 15. april - 22. april
Forbehold om endringer

UFO gnsker & tilpasse aktiviteter etter deltakers gnsker der det er mulig.
I UFO gnsker at alle deltakere blir inkludert i gruppen.

UFO har kompetente ledsagere pa alle turer, samt minst en ledsager
I med medisinsk ansvar.

Se var facebookside og sjekk turer som gjennomfores i 2018:
facebook.com/unikferie

TIf.: 976 96 984 Hjemmesiden er under endring (www.unikferie.no)
marit-st@online.no

Bestillabonnement Vil du annonsere
Bladet kommer ut med 5 numre i dret. Abonnementet lgper fra registrerings- Samfunn fOI- alle?

datoen. Pris kr. 400,-. Klipp ut og send inn. Abonnement kan ogsa bestilles
pa mail: post@nfunorge.org eller telefon: 22 39 60 50. 2 Ta kontakt med var annonseselger:

Salgs Forum AS

Norsk Forbund for post@salgs-forum.no | www.salgs-forum.no

Utviklingshemmede
Svarsending 1225 7S
0028 Oslo

ADRESSATEN
BETALER
FOR SENDING
INORGE

DISTRIBUERES AV
POSTEN NORGE

Navn:

Adresse:

Poststed:

E-Post:

Mobil / telefon:

Signatur:
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— BUTIKK

Alle kurshefter 50,- kr per hefte.

Fra Fereldivhinm
1L wpet Bjem

Fra foreldrehjem Stortingsvalg Stortingsval
til eget hjem (bokmal) (nynorsk)

Veilederhefte til Aktiv iegen NFUs Viog samfunnet Tillitsvalgt
studieheftet «Aktiv organisasjon prinsipp-program (nynorsk) i organisasjonen NFU
i egen organisasjon»

N

oy,

I Pengene mine .

' alipduibelle

i piliet
oy Ll

s e i ! " s =

Pengene mine Ledsagerhefte Veileder til kurslaerer Seksualitet og samliv Kroppen min
kr.50,- og fglelsene mine
Bgker om veien til egen boli
o gen bolig

S o LAST NED!

_ Boken «Fokus pa
overganger mellom
ulike skoleslag» er
utsolgt, men ligger

| klar for nedlasting

P e pa var hjemmeside
nfunorge.org/no/
YL T nettbutikk/boker/

Kursbevis kr10,-  Kursmappe kr 25,-

Kursbevis
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Refleksband kr 25, -

Pins kr 25,-
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Klistremerker
& merker per ark kr 6,-

Z
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Pris per stk. kr 15,-
8 stk. kr100,-

Svetteband til handledd
kr25,-

Multilue - jubileumsutgave
kr.25,-

Handlenett kr 50, -

nfu

funorge.or g

VELG MILJ@VENNLIG,
DROPP PLASTPOSEN!

T Y

Tallerken (porselen) kr 150, -

L

Kopp (porselen) kr 200, -

BUTIKK
Ja lilkk, jeg bestiller (skriv antall):

Kurshefte: Om tro og livssyn

Kurshefte: Fra foreldrehjem til eget hjem
Kurshefte: Stortingsvalg (bokmal)
Kurshefte: Stortingsval (nynorsk)
Kurshefte: NFU - en organisasjon
Kurshefte: Aktivi egen organisasjon
Kurshefte: Veilederhefte til studieheftet
Kurshefte: NFUs prinsipp-program
Kurshefte: Vi og samfunnet (nynorsk)
Kurshefte: Tillitsvalgt i organisasjonen NFU
Kurshefte: Pengene mine

Kurshefte: Ledsagerhefte

Kurshefte: Veileder til kurslaerer
Kurshefte: Seksualitet og samliv
Kurshefte: Kroppen min og falelsene mine
Kursmappe

Kursbevis

Bok: Sjef i eget hus

Bok: Veien fram til egen bolig
Refleksband

Pins

Klistremerker

Svetteband til handledd

Multilue

Penn

Handlenett

Kopp (porselen)

Tallerken (porselen)

115NN ENNNEREEEREEEED

Porto kommer i tillegg. Du kan ogsa bestille via tele-
fon 22396050, e-postadresse post@nfunorge.org

eller bruk nettbutikken til NFU pd www.nfunorge.org.

Visender e-faktura.
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FR A Mskolen

pd Vallersund Gard

Et lerested for
unge voksne med

vallersund.camphill.no/framskolen utviklingshemming P
F L.

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

AWV HJELPEMIDLER A/S
I\lelnemmlel il

4rt'|.

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

NY LOPEVOGN UNDER UTVIKLING
en del av konseptet "Multivogn"

med trommelbremser i 28" hjul
Kommer med hjelpemotor

Som sykkeltralle, nd ogsa med
innbygning og vindskjerm

& - E : .. Yot L7
N S T :
mmgmemlﬂlel‘.ﬁllm
R

TIf: Geirr 98239850. e mail: geirr@aktiv-hjelpemidler.no
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Narsk
Pratein

— ledd 1 neringskjeden

Brdr. Stenskjaer AS
stotter NFU's arbeid

%
Personalpartner

www.personalpartner.no

Q PRIMA

|drettsveien 2, 7072 Heimdal ~ TIf. 728943 00
prima@prima-as.no WWW.prima-as.no

JARHAGEN

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

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

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

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

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

1a kontakt for mer informasjon om
hvordan vi kan skreddersy din BPA.

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

A JAG Assistanse AS
Telefon: 962 09 666

Jeg - Assistanse - Godt liv WWW.jagassistanse.no

Folg oss gjerne pa Facebook og Twitter!
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BPA gir meg
friheten til & leve
livet - fullt ut!

Endelig er dagen her, og jeg er pyntet og klar for konfirmasjon.
Pappa er stolt! Assistenten min skal ogsa veere med - han gjgr
dagen litt enklere og mindre stressende for meg.

| Uloba er det du eller en naerstaende som bestemmer hvem
-' som skal assistere deg, hva assistenten skal gjgre, hvor og nar
assistansen skal finne sted.

Ulobas BPA er skapt av oss som har behov for assistanse og er
var mate a organisere hverdagen var pa. Vil du vite mer om BPA ta

U LO BA kontakt med oss pa telefon: 32 20 59 10 sa hjelper vi deg videre!

INDEPENDENT LIVING | NORGE ) ) R )
For mer informasjon se vare nettsider: www.uloba.no
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Landsstyret

FORBUNDSLEDER
Jens Petter Gitlesen
41101342
jpg@nfunorge.org

NESTLEDER

Torill Vagstad
40288307
torill.vagstad@gmail.com

Geir Tore Soreide
91845574
geirt.soreide@haugnett.no

Camilla Hopen
camillahopen@yahoo.no

Karen Hultgren Olsen
91593067
karenhultgren@gmail.com

Ninni Bakke Tornes
90063524
ninni.b.tornes@live.no

Evy Utne Knutsen

48154196
evy.knutsen@bkkfiber.no
Nasjonalt

Norsk Forbund for
Utviklingshemmede
Pb 8954 Youngstorget, 0028 Oslo

Bespksadresse:
Youngstorget 2b, 7. etasje
Telefon: 22396050
post@nfunorge.org

www.nfunorge.org
Bankgiro: 8200.01.93417
Org.nr.: 943260672

Fylkeslagene

NFU Oslo Fylkeslag
c/oNFU

Postboks 8954 Youngstorget
0028 0slo

22396051
oslofylkeslag@nfunorge.org

NFU Akershus Fylkeslag
v/ Tove-Britt Henriksen
Ignavn. 131, 1912 Enebakk
64926253/90839380
tove.henriksen@tusker.no

NFU @stfold Regionlag
v/ Lars Rune Halvorsen,
Bossumdalen 11,

1626 Manstad
92099490
lars.r.halvorsen@hiof.no

NFU Hedmark Fylkeslag
v/ Eirik Dahl

Ajerhagan 6

2319 Hamar

464 09707
eirik.dahl@dnt.no

NFU Oppland Fylkeslag
v/ Staale Stampelgkken
Hagehaugveien 2 A

2613 Lillehammer

97694 452
stastamp@gmail.com

NFU Buskerud Fylkeslag
v/ Helene Holand

Langfaret 28

3550 Gol

91673902
heleneholand@live.no

NFU Vestfold Fylkeslag
Pb 14,3276 Svarstad
92028938
nfu.vf@online.no

NFU Telemark Fylkeslag
v/ @ivind Jensen,
Radyrveien 5, 3790 Helle,
90919810
oyvindjensen06@gmail.com

NFU Aust-Agder Fylkeslag
v/ Anders Haslestad
Molandsveien 1450

4849 Arendal
ahasles@broadpark.no

NFU Vest-Agder Fylkeslag
v/ Stian Brosjg

Henrik Wergelandsgate 46 A
93044 855

stian@soh.no

NFU Rogaland Fylkeslag
Stegperigt. 34, 4014 Stavanger
51891550
post@nfu-rogaland.no

NFU Hordaland Fylkeslag

v/ Kai Esten Dale

Omvikdalsvegen 51, 5464 Dimmelsvik
93025093

kai.esten.dale@knett.no

NFU Sogn og Fjordane

v/ Gry Seetre

Angedalsvegen 107, 6810 Farde
90949316
gry.setre@gmail.com

NFU Mgre og Romsdal Fylkeslag
v/ Ninni Bakke Tornes,

Fabrikkveien 13, 6415 Molde,
90063524
mrfylkeslag@nfunorge.org

NFU Trendelag Fylkeslag
v/ Snorre Ness

Bregnevegen 1, 7803 Namsos
74212308/90516566
snorre.ness@ntebb.no

NFU Nordland Fylkeslag
Postboks 843, 8001 Bodga
75524048/91724708
bpriesem@online.no

NFU Troms Fylkeslag
v/ Anne Marie Bakken
Dalnes, 9475 Borkenes
91698512
amsbakken@gmail.com

NFU Finnmark Fylkeslag
v/ Terje Ryeng

@rbergveien 5

9910 Bjgrnevatn
nfufinnmark@hotmail.com

KONTAKT 0SS —
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NORGE P.P. PORTO BETALT 2

RETURADRESSE:
Samfunn for alle

Postboks 8953 Youngstorget
0028 Oslo

Padlesesongen i tull gang

KRISTIN KRAMAS

PETTER KRAMAS

KONTORER

Sommersesongen i Ngklevann Ro- og Padleklubb i
@stmarkai Oslo eri full gang. Med unntak av de tre
fellesferie-ukene har klubben et variert treningstilbud
for alle til et godt stykke ut pa hgsten. Det inkluderer
et tilrettelagte opplegg hver onsdag for personer med
spesielle behov for oppfalging.

- Vignsker & tilrettelegge for at flere skal fa positive
padle- og naturopplevelser, sier instruktar, Gerd Irene
Skoftergd til SFA. Hun kan gi mer informasjon pa
telefon 94 34 63 85. Interesserte kan ogsa kontakte
Margot Kalstad pd 901 95 386.

PETTER DUNDIC
trenger ikke oppfalging
lenger og har stor glede
av @ padle pd egen hand.
(Foto: Margot Kalstad)

KRAMAAS no



