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Fra generalsekretæren

Vibeke Seim-Haugen 
generalsekretær

Alle nordmenn har de samme ret-
tighetene på papiret. I menneske-
rettighetsorganisasjonen NFU er vi 
i opptatt av å sikre at personer med 
utviklingshemning i praksis får de 
samme rettighetene som alle andre. 
Vi er ikke opptatt av særrettigheter, 
men av likebehandling og likeverd. 
Ingen skal oppleve å bli diskrimi-
nert. 

Lovverket er godt og mer enn 
tydelig nok. Og menneskerettighet-
ene gjelder oss alle. Mange kom-
muner er flinke til å likebehandle 
alle sine innbyggere. Hvorfor ser vi 
likevel at mange personer med utvi-
klingshemning og deres pårørende 
ofte må kjempe lange og tunge 
kamper for å få sine rettmessige øn-
sker oppfylt? Må de skrike like høyt 
som flypassasjerene gjorde etter 
vulkanutbruddet på Island i 2010?

Askesky og rettigheter
Like etter utbruddet fra vulkanen 
Eyjafjallakökull fikk flyselskapene 
utallige henvendelser (av disse var 
over 44  000 klager!) fra passasjerer 
som var berørt av den store aske-
skyen, og som var misfornøyd med 
håndteringen av situasjonen. Fly-
passasjerer har særegne rettigheter, 
men det rent juridiske grunnlaget 
knyttet til «ekstraordinære omsten-

digheter» (og bruken av EU-for-
ordning 261/2004) ble denne gang-
en det springende punkt. Hvilken 
erstatning kunne de berørte kreve? 
Det ble raskt utarbeidet en rapport 
(fra det europeiske forbrukernett-
verket ECC) som skulle bidra til 
å sikre flypassasjerenes rettigheter 
i det aktuelle tilfellet og når tilsva-
rende situasjoner dukker opp igjen. 
Hovedprinsippet er at passasjerene 
aldri skal bli skadelidende. Flysel-
skapene lever av fornøyde kunder. 
Derfor ble de økonomiske kravene 
raskt innfridd. 

Utviklingshemmedes  
rettigheter – i praksis
Også personer med utviklingshem-
ning har :
•	 rett til reell innflytelse på eget liv
•	 rett til individuelt tilrettelagte 

tjenester 
•	 rett til likeverdig og tilrettelagt 

opplæring på alle nivåer i skole-
verket

•	 rett til eget hjem  
•	 rett til arbeid

Kommunene klager ofte over 
dårlig økonomi (akkurat som 
mange flyselskaper). Derfor opp-
lever NFU at rettmessige krav fra 
personer med utviklingshemning 

ofte blir tilsidesatt. Vi har imidler-
tid mange eksempler på at det kan 
være god økonomi, både på kort og 
lang sikt, å si ja til alle innbyggeres 
rettmessige ønsker for et godt og 
selvstendig liv. 

Forskjell på kunde og  
innbygger?
Følgene av askeskyen fra Island vi-
ser klart at flyselskapene gjør hva de 
kan – og må – for å beholde sine 
kunder. I et tøft marked tør ingen 
svare med et «beklager, vi skulle 
gjerne ha hjulpet deg, men du 
skjønner nok at økonomien vår …». 
Nei, vi skjønner ikke det, like lite 
som vi skjønner at enkeltperson- 
er i Norge blir diskriminert uten at 
noen blir stilt til ansvar. Tenk hvis 
kommunene hadde vært like av-
hengige av å ha fornøyde innbygge-
re som flyselskapene er av fornøyde 
kunder!

Om vulkanutbrudd og rettigheter

Tredjeårs student på Kunstfag 
ved Kunsthøgskolen i Oslo, Iu-
lian Bulai, holdt nylig utstilling 
på Galleri Seilduken med 100 
portretter i leire av Marte Wexel-
sen Goksøyr. Portrettene var la-
get i 1:1 skala, og stod spredt ut 
over hele gulvet i utstillingsloka-
let. – Jeg ville at publikum skulle 
få en opplevelse av et mindre-
tallskompleks – slik mennesker 
med Downs syndrom må føle det 

når de er prisgitt majoriteten, sier 
kunstneren i en kommentar til 
SFA. 

Bulai jobber innenfor kunst-
retningen portrettaktivisme. Han 
bruker portrettet som verktøy for 
å debattere, drive aktivisme eller 
til å framheve saker og personer. 
Slik fungerte denne utstillingen 
som et innspill i den debatten 
som Marte Wexelsen Goksøyr 
fører. Kunstneren Iulian Bulais utstilling er et innspill i den debatten 

som Marte Wexelsen Goksøyr fører (Foto: Andrei Damian)

Viktig innspill i Martes debatt
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NFU spiller en aktiv rolle i mobiliseringen mot 
APs forslag om tidlig ultralyd.

Les om et viktig ernæringsprosjekt blant 120 
personer med Williams syndrom, Prader Willi 
syndrom og Downs syndrom.

Flere politikere og ansatte på ledernivå i  
kommunene oppfordres til å melde seg på  
konferansene om politikken for personer  
med utviklingshemning.

Det er tøft for alle parter når det oppstår lang-
varige konflikter som skjærer seg helt mellom 
pårørende og ansatte i hjelpeapparatet.

BPA er blitt min hjertesak, sier stortingsrepre-
sentant, Wenche Olsen (AP). SFA har møtt 
henne.

Norsk Nettverk for Downs syndrom har hatt 
landskonferanse. SFA var der.

Advokat Petter Kramås tar opp problematikken 
som hjelpeverger kan oppleve i utøvelsen av sitt 
verv.

Det planlagte dagsenteret i Halden skaper strid.

Et mer tilpasset hus enn Kristins i Lødingen,  
skal du lete lenge etter.
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Jens Petter Gitlesen

Det sies mye om hva som skjer med 
prosessen rundt rettighetsfesting 
av brukerstyrt personlig assistanse. 
Grunnlaget er tro, rykter og fri fan-
tasi. Så lenge Regjeringen ikke har 
fremmet noe forslag og Stortinget 
ikke har behandlet saken, kan ikke 
en gang Snåsamannen med sikker-
het si hva utfallet vil bli.

Prosessen med rettighetsfesting av 
BPA startet høsten 2010 i forbin-
delse med utarbeidelse av ny helse- 
og omsorgstjenestelov. Byråkratiet 
var skeptisk. Med utgangspunkt 
i de verste prognosene over kost-
nadsutvikling fra Sverige og kor-
rigert for folketall, kom en ut med 
en kostnad på 16 milliarder ved ret-
tighetsfesting av BPA. 

Med bakgrunn i slik skremselspro-
paganda, er det svært forståelig at 
regjeringen ikke gikk inn for ret-
tighetsfesting. 

Men stadig flere politikere fikk 
stadig mer innsikt og forståelse av 
BPA. Ap-landsmøtet vedtok våren 
2011 å gå inn for rettighetsfesting. 
Det samme gjorde et enstemmig 
storting få måneder etterpå. Re-
gjeringen ble bedt om å utarbeide 
et forslag til rettighetsfesting som 
ikke sprengte alle budsjettrammer. 

Våren 2011 nedsatte Helse- og om-
sorgsdepartementet et utvalg for å 
vurdere kostnadene med en rettig-
hetsfesting. Utvalget som besto av 
representanter fra departementene 
og KS, kom med sin rapport etter 
en snau måned. 

De burde absolutt ha brukt mer tid. 
Faglig sett står kostnadsrapporten 
til stryk. Den hevder at BPA ut-
løser flere timer enn kommunale 
tjenester. Merkostnaden med en 
rettighetsfesting vil kanskje bli 10 
milliarder kroner per år, heter det i 
rapporten. 

Helsedirektoratet ble bedt om å ut-

arbeide skisser til rettighetsfesting, 
noe som slett ikke var en enkel jobb. 
Forslaget fra Helsedirektoratet kom 
flere måneder forsinket og ble som 
de måtte bli. Med bakgrunn i kost-
nadsrapporten, ble skissene en lang 
opplisting av aktiviteter og grupper 
som ikke skulle kvalifisere til BPA. 
Vi skal ikke klage på Helsedirekto-
ratet, de gjorde bare jobben sin og 
hadde ikke kompetanse til å over-
prøve kostnadsrapporten fra depar-
tementet. 

Regjeringen legger ikke fram for-
slag til rettighetsfesting i vår. Det 
har regjeringen heller aldri lovet. 
Saksordfører Tore Hagebakken 
(Ap) sa fra Stortingets talerstol vå-
ren 2011 at han fant det rimelig at 
regjeringen kom med et lovforslag i 
løpet av 2012. 

Det er riktig som kostnadsrappor-
ten påpeker at mange får vesentlig 
større omfang av tjenester når det 
får innvilget BPA. Dette gjelder 
de som får BPA når de flytter fra 
barndomshjemmet. Da overtar 
kommunen ansvaret for omsorgs-
oppgaver som tidligere ble utøvd av 
pårørende. 

Det finnes helt sikkert noen som 
fikk flere timer fordi de hadde be-
hov for det. Professor Ole Petter 
Askheim påpeker dette forholdet. 
Jeg er ikke kjent med noen slike 
konkrete tilfeller.

Kostnadene med rettighetsfes-
ting av BPA er svært avhengig av 
hvordan ordningen rettighetsfestes 
og finansieres. Ingen har foreslått 
å innføre den svenske modellen i 
Norge. 

NFU har hele tiden argumentert 
for at enkeltvedtak skal spesifisere 
hva den enkelte trenger bistand til, 
når en trenger bistand og at dette 
uttrykkes i vedtak om antall timer 
med bistand. Deretter kan tjenes-
temottaker selv avgjøre om bistan-

den skal være i form av kommunale 
tjenester eller om tjenestemottaker 
selv vil administrere bistanden i 
form av BPA. 

Rettighetsfestes BPA på denne 
måten, vil ikke kommunen ta stil-
ling til om tjenestene utøves som 
tradisjonelle kommunale tjenester 
eller som BPA. Når vedtaket er 
uavhengig av organiseringen av tje-
nestene, kan umulig BPA kreve mer 
ressurser.

Heldigvis har stadig flere stortings-
politikere innsett at rapporten først 
og fremst forteller om lite kjenn-
skap til – og mangelfull utredning 
av BPA. Slik NFU argumenterer 
for rettighetsfesting, er i praksis 
den samme måten som ordningen 
fungerer i Halden. 

Der ble BPA innført av tidligere 
ordfører Wenche Olsen (Ap). Hun 
sitter nå i Stortingets helse- og 
omsorgskomite (les intervjuet med 
henne på side 20, red.anm). 

Både Wenche Olsen og alle de an-
dre komitemedlemmene har fått 
god innsikt i BPA og mulighetene 
som det gir. De forstår at konklu-
sjonene i kostnadsrapporten ikke 
henger på greip. 

Jeg har aldri sett mer positivt på  
situasjonen enn nå.

Jens Petter Gitlesen

Sant og usant om BPA
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Drømmested for 
tilrettelagt ferie!

Solgården i Spania

Vårt mål er at alle skal oppleve en velfortjent
og tilrettelagt ferie hos oss. Vi lover deg trivsel 
og trygghet, enten du er bruker, ledsager, 
familie eller pårørende.

Kontakt oss for å høre hvilke muligheter vi
har til tur for deg eller din gruppe!

Ring 24 14 66 60 eller kontor@solgarden.no       

VELKOMMEN TIL OSS! www.solgarden.no
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Samfunn for alle nr. 2/2012

Nei til sortering

Jeg er med på dette initiativet – ikke minst fordi vi er inne i en farlig utvikling i 
retning av at vi designer det perfekte menneske og sjalter bort de ”ikke-perfekte”. 
(Johan L. Tønnesson, initiativtaker til www.neitilsortering.no, mangeårig leder av SVs kulturpolitiske utvalg,  
professor i saksprosa, far til fem.)

Hver dag fra kampanjen startet i slutten 
av mars til vedtak skulle fattes på SVs 
landsstyremøte 21. april, ble det lagt ut 
en artikkel daglig på nettstedet - som i 
samme periode fikk i overkant av 19 000 
besøkende. Bakgrunnen for denne intense 

mobiliseringen var oppfatningen om at 
SVs vedtak i denne saken vil kunne bety 
svært mye for det endelige utfallet av sa-
ken. 

Forslaget om tidlig ultralyd har vært 
omstridt både innad i SV og de andre 

partiene på Stortinget. De andre parti-
ene hadde på forhånd vedtatt hva de skal 
mene om denne saken. AP og FrP er for, 
mens de øvrige går i mot. 

Full mobilisering mot tidlig ultralyd
En gruppe med representanter for organisasjoner for funksjonshemmede og markante SV-
politikere blant initiativtakerne, har i den senere tid mobilisert for fullt mot tidlig ultralyd i 
det offentliges regi gjennom kampanjen www.neitilsortering.no. 

Tidlig ultralyd

Tidlig ultralyd gjør 
det mulig å oppdage 
kromosomavvik hos 
fosteret. Motstanderne 
av lovforslaget frykter 
at det vil føre til at barn 
med Downs syndrom 
blir abortert bort – slik 
det i stor utstrekning har 
skjedd i Danmark. Til-
hengerne mener at tidlig 
ultralyd vil gi et tryggere 
svangerskap. De viser til 
at de som har råd til det, 
allerede kan kjøpe denne 
tjenesten ved private 
klinikker. 

av: Bitten munthe-kaas 

Foto: Istockphoto.com
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Nei til sortering

LETTLEST 

Flere SV-politikere og 
organisasjoner for 
funksjonshemmede 
går til full kamp mot forslaget om 
å tilby alle gravide kvinner ultralyd 
i tolvte uke.

Arbeiderpartiet og Framskrittspar-
tiet er for dette forslaget. De andre 
partiene er imot.

Motstandere mener at barn med 
Downs syndrom vil bli fjernet.

Tilhengerne mener at tidlig ultra-
lyd vil gi et tryggere svangerskap.

Jørann Hansen er en av dem som 
har tatt initiativ til  
www.neitilsortering.no 

Han er tillitsvalgt i NFU og lokal-
politiker for By- og miljøpartiet i 
Porsgrunn.

Jørann har selv cerebral parese, 
epilepsi og en liten hjerneskade.

På neste side sier Jørann at han 
vil være med på å bidra til å endre 
holdninger til sorteringssamfunnet.

Forbundsleder Jens Petter Gitlesen 
er også initiativtaker til  
www.neitilsortering.no 

Som forbundsleder har han en 
spesiell plikt til å følge opp NFUs 
prinsipp nr. 2, , sier han på side 10.

Prinsippet handler om retten til 
et likeverdig liv for personer med 
utviklingshemning. 

Kunne du tenke deg 
å jobbe som støtte-
kontakt for en eller 
fl ere personer i 
Gjøvik kommune?

Vil DU bety noe helt 
spesielt for en ungdom 
eller voksen?
Du må være fylt 18 år, 
og det er en fordel at du 
har førerkort og bil til 
disposisjon.

Lønn og utgiftsdekning er 
ikke så dårlig som du tror, 
du vil bli overrasket. 

Jobben gir deg mye, og kan 
ikke bare måles i kroner og 
øre − du får mye mer igjen:  

Ønsker du
deg  jobb?

Kontakt kulturkontoret 
i Gjøvik kommune, Solvor Sandmark, 
tlf. 61 18 96 39 eller  46 91 15 98. E-mail: 
solvor.sandmark@gjovik.kommune.no 

Du hjelper din venn til positiv fritid.

Du kan få nyttige erfaringer og fi ne 
sosiale utfordringer.

Men fremfor alt − du treff er mange 
hyggelige mennesker.

Høres dette interessant ut? 
Ta kontakt for en uforpliktende prat!

Kultur og fritid

Gjøvik kommune
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Nei til sortering

Det sier Jørann Hansen til Samfunn for 
alle. Han er tillitsvalgt i NFU, lokalpoli-
tiker for By- og miljøpartiet i Porsgrunn 
og har selv cerebral parese, epilepsi og en 
liten hjerneskade. Hansen er opptatt av at 
vi nå står overfor en stor utfordring når det 
gjelder å endre holdninger til sorterings-
samfunnet, og vil med sitt engasjement i 
aksjonen være med på å bidra til det.

Berit Vegheim jobber i borgerretts-
stiftelsen Stopp diskrimineringen, er 
styremedlem i menneskerettalliansen og 
mangeårig interessepolitiker i funksjons-
hemmedes organisasjoner. Hun begrun-
ner sitt engasjement med at denne saken 
etter hennes oppfatning dreier seg om 
samfunnets menneskesyn. - Jeg har jobbet 
mye med å skape bevissthet om at men-
nesker med funksjonsnedsettelser alltid 
har vært og er spesielt utsatt i samfunn 

hvor vi ikke har oppnådd likestilling. Vi er 
mer utsatt for mobbing, vold, overgrep og 
fordomsfulle mediefremstillinger enn alle 
andre grupper i samfunnet, uten at det blir 
tatt like mye på alvor som når det gjelder 
andre utsatte grupper. Vi regnes heller 

ikke med når mangfoldet lovprises og li-
kestillingspolitikken utformes, presiserer 
Berit Vegheim. 

Umenneskelig samfunn
- Som forfatter har jeg i flere av dikt-

bøkene mine formidlet det datteren min, 
som er schizofren, ser og hører. Hun er 
”annerledes” fordi hun ser og hører slikt 
som ikke andre har sett eller hørt.  Hun er 
et av de klokeste og varmeste menneskene 
jeg kjenner. 

President for Bjørnstjerne Bjørnson-

Akademiet i Molde, Knut Ødegård, min-
ner om et stort seminar som ble arrangert 
på Akademiet i fjor under overskriften 
”Jakten på det perfekte menneske – eller 
retten til å være annerledes”.- Vi hadde 
med oss mange fremstående fagfolk innen 

medisin, etikk, litteratur og kunst som alle 
fikk oss til å forstå at vi er i ferd med å ska-
pe et umenneskelig samfunn der det bare 
blir plass til ”det perfekte mennesket”.  
Det minner meg om en nær fortid der 
Hitler ville skape et slikt perfekt samfunn 
der alle avvik ble brutalt ryddet av veien.

Jeg frykter at vi får et samfunn der fos-
tre med kromosom”feil” eller med andre 
avvik, for eksempel arvelige sykdommer 
blir sortert bort. Spesielt utsatte for slik 
utrydding er de med Downs syndrom. 
Marte Wexelsen Goksøyr er et fabel-
aktig forbilde for oss alle sammen: Hun 
har mot til å stå fram og utfordre landets 
statsminister med spørsmålet om hun er 
utrydningstruet fordi hun har et kromo-
som mer enn flertallet.

Både som far, som forfatter, som huma-
nist og som kristen reagerer jeg sterkt på 
at vi er i ferd med å utvikle et samfunn 
som mangler solidaritet med de som er 
annerledes, og med de svakeste blant oss, 
understreker Knut Ødegård. 

Initiativtakere  
om kampanjen
- Grunnen til at jeg sa ja til og være med som 
initiativtaker til www.neitilsortering.no er at 
mange som leser om denne saken i media spør 
meg om hvorfor vi som har nedsatt funksjons-
evne ikke skal få lov til å leve. 

Tillitsvalgt i NFU, Jørann Hansen, er en av 
initiativtakerne til kampanjen.  
(Foto: Bitten Munthe-Kaas)

Å si at de rike gjør det uansett, så staten kan like 
godt betale tidlig ultralyd til alle, er en politisk  
fallitterklæring. (Solfrid Rød, redaktør i Fonene, fagblad for barne-
vernspedagoger, sosionomer, vernepleiere og velferdsvitere i artikkelen 
”Etisk kollaps” på www.neitilsortering.no)

Det skjer en alvorlig stilltiende holdningsendring i  
samfunnet. (Jens Petter Gitlesen)
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Likeverdig rett til liv
- Som forbundsleder har jeg en spesiell 
plikt til å følge opp NFUs prinsipp 2 om 
utviklingshemmedes likeverdige rett til 
liv, og forsøke å realisere det når anled-
ningen byr seg.

Jens Petter Gitlesen begrunner også 
sin innsats som initiativtaker til www.
neitilsortering med det han opplever som 
en alvorlig, stilltiende holdningsendring i 
samfunnet. - I 2007 skrev Frp-politiker 
Charlotte B. Finnesand at fostre med 
funksjonshemning bør aborteres av sam-
funnsøkonomiske årsaker. Både pressen 
og de andre politiske partiene reagerte. 
Utsagnet var så ekstremt at selv parti-
leder Siv Jensen tok avstand fra det i et 
innslag på Dagsrevyen. 

I mars 2012 hadde Bergens Tidende 
hovedoppslag og to sider inne i avisen 
om mennesker med store bistandsbehov 
som koster så mye at kommunene må 

innføre eiendomsskatt – uten at verken 
pressen eller noen av de politiske parti-
ene reagerte. 

Hvis staten skal finansiere jakten på 
Downs syndrom, så vil det fremstå som 
en offentlig etisk garanti og bidra til en 
kollosal økning av tidlig-aborter. Det jeg 
frykter mest er likevel ikke tanken på de 
fostrene som aborteres på et veldig tidlig 
tidspunkt, men byrden for de som skal 
leve og holdningene overfor de som ikke 
valgte abort, presiserer Jens Petter Gitle-
sen. 

Nei til sortering

Jeg vil si til Audun Lysbakken: Hvis du hadde Downs 
syndrom og du fikk høre at Staten ville fjerne sånne som 
deg. Hva ville du tenke da? Så tenk deg godt om, Lysbakken! 
(Marte Wexelsen Goksøyr i intervju på www.neitilsortering.no ) 

Forfatter og president for Bjørnstjerne 
Bjørnson-akademiet, Knut Ødegård  

(Foto: Milan Richter)

Den dødelige språkbruken i forbindelse med fosterdiag-
nostikken fratar kvinnen muligheten til å gjøre et valg 
basert på egne verdier. Det blir legenes holdninger til et 
liv med mentale funksjonshemninger som råder og vil-
leder. (Anestesilege, dr.med. Siri Fuglem, mor til jente med trisomi 18 som 

levde i tre dager i artikkelen ”Dødelig språkbruk på www.neitilsortering.no)

Siste danske  
i 2030
I 2004 blev det født 
61 barn med Downs 
syndrom. Året etter 
var tallet halvert, og 
i alt er antallet af 
nyfødte med Downs 
syndrom fra 2004 til 
2010 i gjennomsnitt 
blitt redusert med 
ca. 13 prosent årlig. 
Hvis utviklingen fort-
setter, vil den siste 
dansken med Downs 
syndrom bli født 
omkring år 2030. 

(Kilde: Berlingske  
Tidende)

Av: Ingrid Langen, lege med spesialisering i  
fødselshjelp og kvinnesykdommer

I debatten om tidlig ultralyd har en misforstå-
else fått feste i mange kretser. Man omtaler tid-
lig ultralydsom én ting. I virkeligheten er det 
vidt forskjellige undersøkelser som er samlet i 
en sekk.

Det hevdes at 50–80 prosent av kvinner i by-
områder har fått utført tidlig ultralyd. Mange 
tror at dette er ensbetydende med fosterdiag-
nostikk. I realiteten gjelder det et fåtall.

Vi ser daglig pasienter på sykehuset på grunn 
av blødning eller smerter tidlig i svangerskapet. 
Man gjør da ingen diagnostikk av kromosom-
feil eller misdannelser, men bekrefter at fosteret 
lever, at det er i livmorhulen og man ser svan-
gerskapslengden. Dette er undersøkelser som 
gjøres akutt på 5 minutter, og pasientene er ofte 
i uke 6–9. Disse undersøkelsene utgjør majo-

riteten av ultralydundersøkelser tidlig i svan-
gerskapet. Dette kan ikke kalles dårlig kvalitet 
fordi formålet aldri har vært fosterdiagnostikk, 
men å finne akutte tilstander. Mange private 
gynekologer gjør heller ingen detaljert diagnos-
tikk da de ikke har kompetansen som kreves.

En fosterdiagnostisk undersøkelse har et an-
net formål og kan ikke erstatte de akutte under-
søkelsene. Det er en krevende diagnostikk som 
tar 30–45 minutter og må gjøres i uke 11–13. 
Den krever høy kompetanse av spesialiserte 
fostermedisinere som man i dag kun har på de 
fostermedisinske sentrene ved universitetssyke-
husene.

Å innføre fosterdiagnostikk i form av tidlig 
ultralyd til alle vil derfor bety en ny situasjon for 
gravide også i byområder og vil ikke erstatte de 
undersøkelsene som gjøres i dag

(Artikkelen er publisert på www.neitilsortering.no)

Tidlig ultralyd er ikke tidlig ultralyd



10

Samfunn for alle nr. 2/2012

Etter at Kunnskapssenteret for helsetjen-
esten i juni 2011 avsluttet sin rapport om 
helseeffekter av tidlig ultralyd, har det 
kommet en stor finsk studie som ser på 
treffsikkerheten i ulike aldersgrupper ved 
testing for Downs syndrom. 

Studien til Jaana Marttala (Acta Ob-
stet Gynecol Scand 2011; 642) inklu-
derte 77.000 gravide, hvorav 64.000 (83 
%) var under 35 år. Den ser på hvor godt 
undersøkelse med ultralyd og blodprøver 
tidlig i graviditeten – som et tilbud til alle 
– fungerte for å påvise Downs syndrom. 
Forskerne fant at treffsikkerheten var 
dårligere for yngre enn for eldre gravide. 
For kvinner under 35 år var rundt 97 % av 
de positive svarene falske positive. 

Hva betyr de finske funnene for norske 
gravide?

I Norge ble det i 2009 født 62.785 
barn, av disse hadde 82 Downs syndrom. 
Gjennomsnittsalderen for norske mødre 
er 29,7 år. Dersom alle gravide i alders-
gruppen 25-29 år gjennomgår tidlig 
svangerskapsdiagnostikk, slik man gjor-
de i Finland, og dersom alle fostre med 
Downs syndrom aborteres, vil det årlig 
bli født syv til åtte færre barn med Downs 
syndrom. Mellom 500 og 950 av de 
19.000 gravide som er mellom 25 og 29 

år vil få falsk positiv test, og må gjennom 
invasiv testing i form av morkake- eller 
fostervannsprøve for å få visshet. Risiko-
en for spontanabort ved slike tester er ca. 
1 %, og mellom fem og ti mødre i denne 
aldersgruppen vil hvert år miste et friskt 
foster som følge av fosterdiagnostikken. 
I tillegg kommer den unødige angst og 
uro falske positive tester medfører. Disse 
kvinnene har i utgangspunktet svært lav 
risiko for å få et barn med Downs syn-
drom – derimot har de høy risiko for å få 
et falskt positivt prøvesvar.

Tidlig fosterdiagnostikk tilbys i dag til 
gravide over 38 år, de som har høy risiko 
for å få et barn med Downs syndrom. 
Det er dårlig medisin å utvide tilbudet 
om tidlig ultralyd til også å omfatte unge 
gravide. Treffsikkerheten for de unge 
kvinnene er dårlig, og mange vil bli utsatt 
for unødvendige og risikable tester. Poli-
tikerne bør vite at masseundersøkelse av 
alle gravide med tidlig ultralyd ikke bare 
er unyttig og dårlig prioritering: Fakta fra 
Finland viser at tidlig ultralyd kan gi neg-
ativ helseeffekt for unge gravide.

(Artikkelen har tidligere vært publisert i  
neitilsortering.no og Dagsavisen 8.2.2012. 
Gjengitt med samtykke fra forfatterne.)

Av: Johan Arild Evang og  Morten Horn, 
overleger ved Oslo universitetssykehus

Ny, viktig forskning viser at tidlig ultralyd kan være mer 
til skade enn gagn om det tilbys rutinemessig til unge 
kvinner.

Nei til sortering

Med kombinasjonen av biokjemiske 
metoder, ultralydundersøkelser og ri-
sikovurderinger vil opp til 98 prosent 
av alle fostre med Downs syndrom 
idag kartlegges. Barnelege Ola Di-
drik Saugestad mener dette bare er 
begynnelsen. Han minner oss på de 
teknologiske framskritt som vil føre 
til at hele genomet – alle arveanlegg – 
til fosteret kan bli kjent tidlig i svan-
gerskapet:

«Vår nåværende debatt om tidlig 
ultralyd blekner fullstendig i forhold 
til denne debatten som vil komme. 
Denne debatten dreier seg om i hvil-
ke grad foreldre og samfunnet skal 
styre det genetiske innholdet til de 
mennesker samfunnet ønsker skal bli 
født.»

I gamle dager ble sorteringen ført 
frem med tvang. I tråd med tidsån-
den blir sorteringen idag presentert 
som en service.

Økt sortering vil først ramme dem 
som ikke fødes på grunn av sine egen-
skaper. Siden vil vi alle bli rammet. Et 
samfunn tuftet på konkurranse, vekst 
og ensrettede suksesskriterier vil ikke 
bare drive rovdrift på sitt eget natur-
lige ressursgrunnlag, men også på 
sine egne mennesker. I debatten om 
tidlig ultralyd har vi muligheten til å 
ta en solid standpunkt med en klar 
retning, før det er for sent.

(Utdraget ovenfor er bare en del av forfat-
terens artikkel som kan leses i sin helhet på 
www.neitilsortering.no)

Konkurranse- 
samfunnet

Petter Slaatrem Titland

Mer til skade enn til gagn
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Nei til sortering

Superlekene 2012
Med fjorårets suksess i friskt minne bret-
ter Rogaland Idrettskrets, Viking Håndball, 
Folkepulsen, ildsjeler, venner og frivillig 
opp ermene og inviterer til ny omgang med 
Superleker. Det skal konkurreres i boccia, 
fotball, friidrett, håndball og svømming. Le-
kene arrangeres i Stavanger i helgen fra 15. 
- 17. juni. Påmeldingsfrist er 20. mai - via 
nettstedet :
www.idrett.no/krets/rogaland/folkepulsen/
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Doktoren kunne 
ikke reparere meg

Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

En bok om sykdom og funksjonsnedsettelse 
og om hvordan vi kan hjelpe

DOKOREN KUNNE IKKE REPARERE MEG handler om små 
barn – barn som har sykdommer, skader eller funksjonsnedsettelser. 

Barn som har store spørsmål, hemmelige tanker og sterke følelser. Hva 
betyr det for et lite barn å ikke kunne gå eller løpe, å ikke kunne se, å ha 

kronglete og vanskelige tanker og å være annerledes? Hva betyr det å måtte ta 
sprøyter, bli behandlet, gjennomgå operasjoner og noen ganger også ha vondt? 

Dette er vanskelig spørsmål å møte, både for barn og voksne. Spørsmål vi kanskje 
vegrer oss for, spørsmål vi ofte savner kunnskap om. Men å uttrykke seg kan skape 

håp og innsikt. Å fortelle kan minske frykt og uro. Christina Renlund viser hvordan vi 
kan hjelpe barn. Hun gir oss konkrete råd og mange eksempler på rbeidsmåter. I denne 
boken får du også møte barn som er i terapi. Du får bli kjent med Isabelle, Elin, Felix, 
Johannes og andre barn, og lytte til deres fortellinger. De kan lære oss noe om hva barn 
med funksjonsnedsettelser møter i sine liv.

Boken er skrevet til deg som lever tett på barn. Til deg som er forelder, mormor, farfar 
eller tante. Og til deg som er lærer, assistent eller behandler. Den retter seg mot alle 
som vil vite mer om barns tanker og erfaringer når barn lever med sykdom eller skade.

 

Christina Renlund
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små SØSKEN

Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

SMÅ SØSKEN er en bok som inneholder barns fortellinger 
om hvordan det er å ha et søsken med kronisk sykdom eller 
funksjonsnedsettelse. Det er barna selv som forteller, det er 

deres stemmer vi hører. Barna er mellom to og seks år og har søsken med autisme, kreft, 
cystisk fibrose, epilepsi, hjertefeil, ansiktsmisdannelser, muskelsykdom, bevegelseshemn-
ing, synsproblemer eller utviklingshemning. 
 I boken viser Christina Renlund mange måter som barn kan uttrykke seg på, 
mange konkrete verktøy som kan brukes for å hjelpe barn med å fortelle. For barn 
trenger å fortelle – i første hånd til familien sin, men det er også behov for konkrete  
arbeidsmåter for hvordan man snakker med barn om sykdom eller funksjonsned settelse 
i barnehagen og i hjemmet.
 Boken er også foreldrenes fortellinger om søsken- og familiesituasjonen. Møt  
Andreas og broren Leo, Hugo som har en bror med hjertefeil, Stella som bor i et bråkete 
hus og mange andre barn.
 Boken ønsker å inspirere til samtale. For det er når barn får uttrykke seg og ha 
dialog at vi kan styrke deres identitet og selvfølelse.

Om å være liten og ha en søster eller bror 
med sykdom eller alvorlig funksjonsnedsettelse

ISBN 978-82-92518-14-4
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Medisinske spørsmål, gode råd og sjekklister

Downs syndrom
og helse

Nina Skauge (red.)

 

Medisinske spørsmål og gode råd om helse og trivsel

Downs syndrom,
voksenliv og aldring

Nina Skauge (red.)Nina Skauge (red.)

Denne boken er utgitt i samarbeid mellom NNDS 
(Norsk Nettverk for Down syndrom) og Skauge forlag.

 ISBN 82-92518-02-9
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Om overgangen fra barnehage til skole for barn med Downs syndrom

Skoles tart 
med mulighet er

Anita Engen 
Mor til Jon (7 år) med Downs syndrom. Leder 
av Ups & Downs i Tromsø og medlem i styret 
i Norsk Nettverk for Down syndrom. 

Anne Grethe Einang 
Cand.ed. Utdannet førskolelærer. Arbeider 
som rådgiver i barnehabiliterings tjenesten i 
Hed mark. Medlem av fagrådet i Norsk Nett-
verk for Down syndrom og sentral ved stift-
elsen av organisasjonen.

Anne Stine Dolva (red.)
Doktorgradstipendiat og lektor ved Høg-
skolen i Lillehammer. Utdannet ergoterapeut. 
Har tidligere arbeidet i barnehabiliterings-
tjenesten i Oppland. 

Caroline Tidemand-Andersen 
Cand.paed.spec. med over tjue års erfaring 
som lærer og spesialpedagog i Oslo. Råd giver 
ved PPT i Bærum. Medforfatter av boken 
Gratulerer – du har et barn med Downs syndrom 
i klassen. Mor til Jenny (17 år) med Downs 
syndrom.

Margit Astrid Aalandslid (red.)
Cand.polit. og utdannet sosionom. Arbeider 
som seniorrådgiver ved Sørlandet kompe-
tansesenter. Medlem av fagrådet i Norsk 
Nettverk for Down syndrom. Medredaktør 
og -forfatter av boken Med Downs gjennom 
livet. 

Å begynne på skolen er en stor 
overgang for alle. Når barnet har 
Downs syndrom er det ekstra 
spennende. Noen foreldre gruer 
seg til den første skoledagen i åre-
vis og opplever en planlegging og 
gjennom føring preget av usikker-
het, prøving og feiling. En samlet 

veiledning med metoder, forskning, er faringer og gode "oppskrifter" 
har vært etterlyst lenge. Derfor er det en glede at den nå er her. 

Skolestart med muligheter er et svært nyttig verktøy for alle som skal 
planlegge skolestart for barn med Downs syndrom. Boken starter 
med Jon – fra foreldrenes tidlige sonder ing og frem til avsluttet første 
klasse. Videre belyses ulike pedagogiske utfordringer, med bakgrunn i 
både norsk og internasjonal forsk ning og metode. Det gis  mange prakt-
iske råd underveis. Foreldrekunnskapens 
betydning under strekes, og vi får lære om 
Svendstuen skole i Oslo – der de virkelig 
våget å tenke nytt. Til slutt gis en oversikt 
over lover, regler, rammeverk og rettig-
heter. 

Dermed skulle mulighetene være de beste 
for nye skole startere med Downs syndrom. 
Lykke til!

A
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o
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alandslid (red.)

Anne-Stine Dolva og 
Margit Aalandslid (red.)

post@skaugeforlag.no • 55 33 21 52
www.skaugefor lag.no

Learning English with Teddy

Begynneropplæring i engelsk med langsom progresjon
Julie Monsen

Lærerveiledning

SKAUGE PLASSERES FORAN I BLADET

Må stå på Baksiden!!!
ADVOKATFIRMAET

HESTENES OG DRAMER Son AS          www.hestenesdramer.no

Vi har bred erfaring i saker som gjelder utviklingshemmede:
•	 sosialtjenester	(praktisk	bistand,	BPA,	støttekontakt,	omsorgslønn,	avlastning,	”tvangsflytte-saker”)
•	 trygdeytelser	(grunnstønad,	hjelpestønad,	stønad	til	bil	mv),
•	 undervisning	(spesialpedagogisk	hjelp	i	barnehage	og	skole	mv)
•	 arv	og	testament,	verge	/	hjelpeverge,	erstatning,	arbeidsrett	mv.		
																									
Ta gjerne kontakt!	Ingen	kostnader	før	vi	har	avtalt	oppdrag.	
Storgt	54	–	1555	Son					Tlf:	64	95	04	14				Fax:	64	95	04	13

Advokat Kristin Kramås            Advokat Petter Kramås 
kristin.kramaas@hestenesdramer.no														 petter.kramaas@hestenesdramer.no
tlf:	918	85	984	 	 	 	 	 tlf:	901	37	450

Fra null verdi
til full verdi! 

Nå:
Sykkelramme

Før:
Hermetikkbokser

www.haf.no

SVs landsstyre vedtok med 
19 mot 10 stemmer å gå 
inn for tidlig ultralyd. Av-
stemningen skjedde etter 
en lang debatt.

Tekst og foto: Bitten Munthe Kaas

I uttalelsen fra landsstyret kommer det 
frem at tilbudet skal være finansiert av 
det offentlige. Det skal ikke være en 

rutinemessig innkallelse, men de som 
ønsker en slik undersøkelse, skal få til-
bud om det. – Kvinner må selv stå fritt 
til å ta valget om hvilken kunnskap de 
vil ha om sitt eget barn, og alle kvinner 
må ha lik mulighet til å få den samme 
kunnskapen, heter det i en uttalelse fra 
landsstyret.

Beslutningen betyr at de rødgrønne 
kan være nærmere en paragrafendring 
der alle norske kvinner får et slikt til-
bud. Senterpartiet har vedtak imot, 
men kan neppe stoppe regjerings- 
kollegene. 

SV-ja til tidlig ultralyd

SV-veteranen og landsstyremedlem Kjellbjørg 
Lunde var en av de som forgjeves argumenterte 
mot forslaget om tidlig ultralyd for alle .   

Kampen mot tidlig ultralyd er ikke over. 

Det fastslår Jens Petter Gitlesen i en kommentar til 
Samfunn for alle. Til tross for at han ble skuffet over 
vedtaket i SVs landsstyre, er NFUs forbundsleder 
fortsatt optimist - som så ofte ellers. Han mener mye 
mer vil komme fram i denne debatten – som hittil har 
vært preget både av uvitenhet og misforståelser. - Det 
gjelder både i SV og andre politiske fora. Skepsisen er 
ikke blitt mindre når det allerede har begynt å demre 
for stadig flere at dette vedtaket vil få uante konse-
kvenser. Jeg ser for eksempel fram til en gjenåpning 
av distriktssykehus og fødestuer og styrkingen av 
spisskompetansen der som blir nødvendig for å sikre 
at gravide også der kan bli omfattet av ordningen, 
humrer Jens Petter Gitlesen. 

Kampen er ikke over!
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En glad saksordfører (og eldrebyråd i 
Oslo kommune, red.anm.), Aud Kval-
bein (KrF) sier i en kommentar til SFA 
at denne saken skapte stort engasjement 
på årets Kirkemøte i Tønsberg. - Alle var 
enige om at kirken i enda større grad må 
forplikte seg til å sørge for at alle døpte 
skal ha samme mulighet til å delta og høre 
til. Det er en kjent sak at mennesker med 
utviklingshemning tidligere ofte ikke ble 
regnet med og inkludert i kirken som li-
keverdig troende. Selv om det i mange år 
er gjort mye for å sikre at de skal være en 
naturlig del av den lokale menigheten, er 
det samtidig mye arbeid som gjenstår. 

Kunnskap og kompetanse
På spørsmål om hva slags tiltak det nå skal 
satses på, svarer Kvalbein at det handler 
om målrettet kunnskaps- og kompetanse-

utvikling og dessuten om bedre kommu-
nikasjon og informasjon til alle berørte 
parter. - Dette vil blant annet kreve bedre 
personellresurser. Kirkemøtet understre-
ket samtidig at familier som får barn med 
behov for tilrettelegging, også må få den 
støtten som skal til for å bli inkludert i 
menighetenes liv på en måte som er like-
verdig. Vedtaket omfatter selvsagt også de 
som har problemer med å være i et stort 
fellesskap. Det skal nå arbeides for at de 
skal få tilbud som sikrer deltakelse og til-
hørighet på andre måter.

 Kirkemøtet ber i tillegg de kirke-
lige utdanningsinstitusjonene om å styr-
ke kunnskapen om funksjonshemmede 
i grunn-, etter- og videreutdanningen. 
Kirkerådet ble oppfordret til å utvikle et 
opplæringsprogram for menigheter og 
kirkelig personell. Kirkemøtet under-
streker betydningen av å opprette flere 
diakonistillinger. Bispedømmerådene skal 
også sikre menigheten tilgang til ressurs-
personer som kan ivareta veilednings- og 
kompetanseutvikling for å sikre tros- og 

livssynsutøvelse for mennesker med utvi-
klingshemning. Kirkerådet skal finne en 
permanent ordning for å ivareta det fag-
lige ansvaret for inkludering av mennes-
ker med utviklingshemning.  

FN-konvensjon og tidlig ultralyd
Kvalbein påpeker at Kirkemøtet i samme 
sak oppfordrer regjeringen til å ratifisere 
FN-konvensjonen for mennesker med 
utviklingshemning. - I et annet punkt ad-
varer kirken mot en praksis som gjør at 
fostre med Downs syndrom eller tilsvar-
ende funksjonshemning velges bort ved 
abort. Selv om kirken har et sterkt fokus 
på begge disse sakene, var det enighet om 
ikke å sette disse to punktene på topp. I 
denne sammenheng valgte Kirkemøtet 
først og fremst å rette fokus på de kon-
krete og praktiske tiltakene som må til 
for at vi skal få en kirke for alle, sier Aud 
Kvalbein.  

bmk

Kirkerådet vedtok i 2009 en uttalelse om utviklingshemme-
des rett til å delta i kirkefellesskapet på lik linje med andre 
og kirkens ansvar for å legge forholdene til rette for det. 

På Kirkemøtet 2012, som ble arrangert i Tønsberg nylig, 
var dette en av hovedsakene. I det enstemmige vedtaket 
fra kirkens øverste organ, blir det samtidig understreket at 
utfordringene som dette vil innebære, angår hele kirken.  

Personer med utviklingshemning  
i fokus på kirkemøtet 2012

- Vedtaket om personer med utviklingshemnings rett til å 
delta i kirkefellesskapet på lik linje med andre, skal sikre at 
de skal kunne delta og oppleve tilhørighet i menigheten. 
Dette vil samtidig gi gode ringvirkninger for andre grupper 
og berike fellesskapet for alle. 

Kirkemøtet 2012

Aud Kvalbein. (Foto: KrF)
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Ernæring

Klinisk ernæringsfysiolog og prosjektleder 
Marianne Nordstrøm er ansatt på Frambu 
senter for sjeldne funksjonshemninger. 
Her har hun i flere år arbeidet med ernæ-
ringsspørsmål – spesielt rettet mot perso-
ner med Prader Willi syndrokm (PWS). 

I forbindelse med sitt treårige doktor-
gradsprosjekt ved det medisinske fakultet 
Universitetet i Oslo skal hun nå gjennom-
føre en studie for å undersøke forekom-
sten av ulike livsstilsrelaterte tilstander 
hos i alt 120 personer mellom 16 og 40 år 
med diagnosene Williams syndrom, Pra-
der-Willi syndrom og Downs syndrom. 
I denne studien vil Nordstrøm blant an-
net undersøke om det er noen forskjell på 
helse- og ernæringssituasjonen mellom 
de som bor i egen bolig og får tjenester 
fra kommunalt ansatte tjenesteytere og de 
som bor sammen med pårørende.  

Målet med studien
På spørsmål om hva som er målet med 
denne studien, svarer Marianne Nord-
strøm, at den forhåpentligvis kan bidra til 
økt kunnskap om ernæringsrelaterte hel-
seproblemer og med det på sikt bidra til 
at det kan etableres tiltak for å forebygge 
helseproblemer som diabetes, metabolsk 
syndrom, anemi og overvekt blant disse 
tre gruppene. - Hittil har fokuset på den 
enkeltes helsetilstand i hovedsak blitt satt 
i sammenheng med diagnosen og i liten 
grad vært rettet mot hvordan man kan 
forebygge helseproblemer.  Det å få til-
gang til kunnskap som kan gi dem samme 
mulighet for å velge en sunn livsstil på lik 
linje med andre samfunnsborgere, er vik-
tig. Det gjelder både med tanke på den en-
keltes helse, ut fra et antidiskriminerings-
perspektiv og ikke minst ut fra retten til 
selvbestemmelse. Mer kunnskap knyttet 
til helse og kosthold blant disse tre grup-
pene kan styrke det helseforebyggende 
arbeidet nasjonalt og bedre kvaliteten på 
omsorgstjenestene som utviklingshem-

mede også får kommunalt, sier Marianne 
Nordstrøm. 

NFUs rolle
Hovedveileder og faglig ansvarlig for stu-
dien er professor Svein Olav Kolset ved 
Avdeling for ernæringsvitenskap, Uni-
versitetet i Oslo. Han har selv praktisk 
erfaring med ernæring i forbindelse med 
omsorgen for sin sønn som har store og 
sammensatte funksjonshemninger. 

Selve datainnsamlingen skal skje på 
Frambu fra uke 41 i 2012 til uke 4 i 2013. 
Studien skal være avsluttet 31. september 
2014. Den er godkjent av Regionale ko-
miteer for medisinsk og helsefaglig fors-
kningsetikk (REK). 

Studien er finansiert av ExtraStiftelsen 
via NFU. Den gjennomføres i samarbeid 
mellom Avdeling for ernæringsvitenskap, 
Frambu og forbundet. Frambu bidrar med 
midler og praktisk tilrettelegging til gjen-

nomføringen av undersøkelsen. Det er i 
tillegg innledet samarbeid  samarbeid med 
brukerorganisasjonene Norsk Nettverk for 
Downs syndrom (NNDS), Norsk Foren-
ing for Williams syndrom og Landsfore-
ningen for Prader-Willi syndrom.

Viktig ernæringsstudie om tre diagnosegrupper

- Stadig flere personer med utviklingshemning blir overvektige og får livsstilsrelaterte 
sykdommer. Dette er et undervurdert område som det hittil er forsket lite på i Norge. 

Vil du være med?

De som er interessert i å delta i stu-
dien kan kontakte klinisk ernærings-
fysiolog Marianne Nordstrøm som 
kan gi mer informasjon på telefon 64 
85 60 00 eller e-post mal@frambu.
no. Det er dessuten lagt ut informa-
sjon både om undersøkelsen og sam-
tykkeskjema for å delta på studiens 
egne nettside:  
www.helseibolig.no

Klinisk ernæringsfysiolog Marianne Nordstrøm skal ta doktorgrad på den treårige undersøkelsen som 
professor Svein Olav Kolset ved Avdeling for ernæringsvitenskap, Universitetet i Oslo, har det faglige 
ansvaret for. 

Tekst OG FOTO: Bitten Munthe-Kaas 
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Bok- og teateromtale

Det er uvanlig teater, som ikke minst 
handler om Goksøyrs liv, og drømmen 
om å bli skuespiller. Et sterkt personlig 
prosjekt, samtidig politisk. Sånn er det 
med det meste Goksøyr gjør – også når 
hun skriver debattinnlegg i Aftenposten.

Teaterstykket er foreløpig vist to gan-
ger på teatret i Tøyenbekken, men vil 
sannsynligvis få et videre liv på andre sce-
ner. Kai Johnsen i Dramatikkens Hus er 
ganske sikker på det. Jeg også.

Jeg har sett mye likegyldig og gjes-
pende kjedelig norsk teater det siste året. 
I ”Jeg svarte på en drøm” står det noe på 
spill. 

Marte Wexelsen Goksøyrs debutbok 
”Jeg vil leve” kom også ut på Oktober 
forlag nylig. I en tid da norske romaner 
svulmer til stadig flere hundre sider og 
biografier knapt kan utgis i mindre enn 
tre bind, skriver Goksøyr 140 ørsmå sider 
– og får sagt mer enn de fleste.

Debutboken er herlig fri for pompøsi-
tet, utenomsnakk og tomprat. Hun inter-

vjuer sine foreldre, Oslo-ordfører Fabian 
Stang, fagfolk og andre, og gir av seg selv 
underveis, med humor, selvironi og dypt, 
mørkt alvor. Høydepunktene er de to 
konkrete listene med overskriftene «Det-
te liker jeg ikke» og «Mine triumfer».

I NRK-dokumentaren ”Bare Marte” 
fra 2007 intervjuet hun statsminister Jens 
Stoltenberg, og han lovet da å gå imot 
tidlig ultralyd som kan føre til at flere 
fostre med Downs blir fjernet. For et år 
siden la Regjeringen frem et forslag om 
det stikk motsatte – ultralyd i uke 12 til 
alle gravide – og Goksøyr har konfrontert 
ham med kuvendingen.

Det er et prinsipielt spørsmål – skal 
ikke foreldre ha full råderett over hvor-
vidt de vil sette et utviklingshemmet barn 
til verden? Men hvis vi svarer ja, får vi da 
et samfunn der det ikke lenger vil bli født 
barn med Downs?

Goksøyrs prosjekt er å vise hva et 
individ er, vise at gruppekarakteristik-
ker aldri strekker til, vise at Downs ikke 

er en «fryktelig sykdom», men et ekstra 
kromosom hos mennesker som kan få til 
«ganske mye», som Goksøyr skriver med 
understatement. Hun gir seg aldri, men 
møter lukkede dører overalt: Hun har in-
gen rett til å ta utdannelse etter videregå-
ende, og personer med Downs er nesten 
aldri i vanlig jobb.

Goksøyrs teaterstykke og bok er for-
tellinger om individuell viljestyrke, men 
også hvordan enkeltmennesker blir skjø-
vet ut av samfunnet.

Norge er et ekskluderende samfunn 
for funksjonshemmede – veldig langt fra 
å være «verdens mest inkluderende sam-
funn», for å anvende det orwellske ut-
trykket Jens Stoltenberg har brukt flere 
ganger.

Marte Wexelsen Goksøyr kommer til 
å minne ham om dét igjen og igjen.

(Omtalen stod i Aftenposten 25. februar i år 
og er gjengitt med forfatterens tillatelse.)

Jeg vil leve

Av:  Aftenpostens kultur- og debattredaktør 
Knut Olav Åmås

29 år gamle Marte Wexelsen Goksøyr 
hadde nylig urpremière på forestillin-
gen ”Jeg svarte på en drøm” på Dra-
matikkens Hus i Oslo. Den timelange 
oppsetningen er den første hun har 
skrevet, sammen med Siv Svendsen. 
Nationaltheatrets Eindride Eidsvold 
er Goksøyrs motspiller.

På to uker debuterte Marte Wexelsen Goksøyr med både teaterstykke og bok. 
Men hun føler seg utrydningstruet. (Foto: Bitten Munthe-Kaas)
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Regionkonferanse

tekst og foto:  Bitten munthe-kaas

Seniorrådgiver Grete Hjermstad i av-
deling rettferd og inkludering i Barne-, 
ungdoms- og familiedirektoratet viser 
til at direktoratet har fått i oppdrag å 
gjennomføre de resterende arrange-
mentene i region øst, vest og nord. - 
Konferansene er ett av tiltakene i BLDs 
informasjons- og utviklingsprogram 
2010-2013 ”Utviklingshemmede skal 
heller ikke diskrimineres!”

- Selv om hovedinnholdet i pro-
grammet på de tre siste, vil være det 
samme som på de to første konferan-
sene, satser vi nå på en noe mer lokal 
vri. Tilbakemeldingene hittil har blant 
annet handlet om at programmet var 
for tett og ga for lite rom for dialog. 
Dette vil det nå i større grad bli lagt til 
rette for på konferansene i Oslo fra 15. 
– 16. mai, i Bergen fra 30. – 31. mai og i 
Tromsø fra 24. og 25. september.

Brukerstemmer
Den viktigste endringen i forhold til 
fjorårets konferanseprogram er likevel 
at brukerne skal komme til orde, fort-
setter Hjermstad. - Landsstyremedlem 
i NFU, Anne Jorun Økland, har takket 
ja til å formidle egne erfaringer i for-
hold til temaet ”Selvbestemmelse og 
brukerinnflytelse”.  

Prosjektleder Anders Midtsundstad 
fra Kristiansand vil orientere om «Fritid 
med bistand» – en metode for å hjelpe 
mennesker med ulike bistandsbehov 
inn i selvvalgte fritidsaktiviteter. For-
sker Christian Wendelborg fra NTNU 
vil rette søkelyset på inkludering i skole 
og fritid. Vi har også fått med oss dok-
tor i spesialpedagogikk, Marit Hoem 

Kvam, som med utgangspunkt i egen 
forskning vil snakke om seksuelle over-
grep på funksjonshemmede. Vi satser i 
tillegg  på flere andre nye foredragshol-
dere fra de respektive regionene. For å 
gi mer plass til dialog har vi dessuten 
valgt å erstatte noen av innleggene fra 
fjorårets konferanser med en informa-
sjonsfolder som inneholder faktaark om 
lovverk, tjenester og rettigheter supplert 
med intervjuer.  

- I hvilken grad markedsfører dere 
konferansene med tanke på å få med flere 
representanter fra politisk- og admini-
strativ ledelse i kommunene?

- Vi har sendt personlig invitasjon 
til alle ordførere, rådmenn og de kom-
munale og fylkeskommunale rådene for 
mennesker med nedsatt funksjonsevne. 
Alle fylkesmenn og helseforetak er in-
vitert. Det er dessuten sendt brev med 
invitasjon til FFO, SAFO, sentrale ar-
beidstakerorganisasjoner og alle pasi-
ent- og brukerombudene i regionene.  
NFU og LUPE sentralt og disse orga-
nisasjonenes lokal- og fylkeslag er invi-
tert via e-post. 

Påmeldingsfrister
Grete Hjermstad minner avslutnings-
vis om påmeldingsfristene. Den gikk ut 
15. april for regionkonferansen i Oslo, 
mens de som vil delta i henholdsvis 
Bergen og Tromsø må melde seg på 
innen 2. mai og 1. september. 

Det er også viktig å merke seg at 
arrangørene finansierer oppholdet for 
noen av deltakerne. Les hvem det gjel-
der på www.konferanseinfo.no

- Innholdet på de tre siste konferansene er  
noe justert, sier Grete Hjermstad i Barne-,  
ungdoms- og familiedirektoratet.  

Medlem av NFUs landsstyre, Anne Jorun 
Økland, skal holde foredrag under temaet 
selvbestemmelse og brukerinnflytelse på de 
tre regionkonferansene i region øst, vest og 
nord.

- Det var få representanter fra kommunenes øverste politiske og administrative ledelse som 
deltok da Barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementet i fjor gjennomførte de to første 
av i alt fem regionkonferanser om politikken for mennesker med utviklingshemning. Nå har 
vi justert programmet, sendt invitasjon til langt flere og håper at mange melder seg på de 
tre neste som blir arrangert i Oslo, Bergen og Tromsø i løpet av 2012.

Meld deg på BLDs regionkonferanse!
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Jeg vil i det følgende kommentere kom-
mentarene til kommunalsjef May Helen 
Molvær Grimstad om ”Steffen-saken” 
i forrige utgave av Samfunn for alle 
(1/12):

Hun sier: ”Hvis fremstillingen som Stef-
fens far, Tormod Aagnes, har gitt til 
Samfunn for alle om Steffens hverdag 
hadde vært riktig, ville det vært ille. Men 
helhetsbildet om det omsorgstilbudet 
han får, er annerledes”. 

Kommunalsjefen sier også at hun er 
fristet til å gi en helhetlig fremstilling av 
Steffens sak, men velger å la det være. 
”Jeg opplever det etisk uriktig og mener 
det heller ikke vil være til hjelp for Stef-
fen”. 

Til dette har jeg følgende å si:

Når har åpenhet og sannhet vært det 
motsatte av hjelp til den som mener seg 
urettvist behandlet av styresmaktene? 
Og når er det etisk uriktig at en sak blir 

belyst og drøftet med synspunkter fra 
de berørte parter? I hvilke tilfeller vil 
en sterkt pleietrengende person med 
utviklingshemning som ikke har samtyk-
kekompetanse og språk ta skade av at 
det rettes et kritisk lys på kommunal 
omsorgstjeneste? Er det ikke vergens 
oppgave å følge med – se om kommu-
nen følger lover og regelverk som er satt 
for å verne en svak og utsatt gruppe 
personer mot vilkårlighet og urett fra 
maktpersoner som tilsynelatende tror de 
er ufeilbarlige?

Hvis ikke kommunale tjenesteytere ser 
seg bundet av lovbestemte saksbehand-
lingsregler og fritar seg fra informasjons-
plikt, vanskeliggjør pårørendes innsyn i 
journal og ikke fører journal i henhold til 
journalforskriftene – er det så å forstå 
at slike forhold – når de blir tatt opp 
med kontrollmyndighetene – er til skade 
for den som er fullstendig avhengig av 
rettmessig pleie?

Jeg har ikke trodd at det var slik i Norge 
at vergen og de pårørende ikke kan våge 
å ta opp kritikkverdige forhold i den 
offentlige omsorg for de aller svakeste 
i samfunnet, de som ikke har mulighet 
til å uttrykke sin klage verken muntlig 
eller skriftlig, våge å ta opp kritikkverdige 
forhold i frykt for at når de gjør det, 
så kan de risikere at kritikken blir tatt 

unådig opp og er til skade for den hjel-
peløse som de av hele sitt hjerte ønsker 
å hjelpe?

Jeg etterlyser demokratisk sinnelag hos 
May Helen Molvær Grimstad. Som tidli-
gere opposisjonspolitiker på Stortinget 
burde hun kunne forstå verdien av en 
våken opposisjon og nødvendigheten av 
kritisk kontroll med makthaverne – se om 
de følger landets lover. 

I motsetning til kommunalsjefen opp-
lever jeg at når jeg spør fylkets saksbe-
handlere om ikke de er lei mine mange 
klager og henvendelser, så er det blitt 
svart at det er de ikke. De ser positivt 
på at det kommer klager og innspill fra 
pårørende i slike saker. Det er noe som 
ikke forekommer så ofte, og er til stor 
nytte for at de kan gjøre en så god jobb 
som mulig. 

May Helen Molvær Grimstad: Hvis 
fremstillingen av Steffens hverdag hadde 
vært noe annet enn det som fremgår av 
reportasjen i Samfunn for alle, og som 
du innrømmer er ille, så kom med den. 
Fakta i saken er godt dokumentert.

Tormod Aagnes 
Far til Steffen

Steffen-saken

Respekt, engasjement, løysingsvilje 
og kvalitet er verdigrunnlaget til Giske 
kommune. Med dette som utgangspunkt 
har dei tilsette i kommunen eit sterkt 
engasjement for å gi eit godt omsorgstil-
bod til Steffen. Det er tydelig at Tormod 
Aagnes, som er hjelpeverje for Steffen, 
og Giske kommune har ulik oppfatning 
om utfordringar knytt til dette. Tormod 
Aagnes har gitt sin versjon av Giske 
kommune sitt omsorgtilbod til Steffen 
i Samfunn for alle (1/12). Underteikna 
gav også eit intervju i same utgåve.

Det var mange moment i artikkelen eg 
ikkje kommenterte fordi eg oppleve det 
uetisk. Vi er for openheit, men i enkelte 
tilfeller setter etikken grenser. Sjølv om 
teieplikta er oppheva vil ikkje kommunen 
gå ut med journalopplysningar som er 

sensitiv for brukarar. Vi vil ikkje legge ut 
detaljar om Steffen sine utfordringar, 
sjølv om hjelpeverje ønskjer det. Det 
er sjølvsagt lov å kritisere kommunen. 
Det er lov til å klage på kommunen, og 
sjølvsagt er ikkje klage til skade for bru-
karane. Vi toler godt offentligheita sitt 
søkelys. Vi har kontrollørar, som sjekkar 
om vi gjer ein god jobb. Alle tiltak kom-
munen har sett i gang, er etter tilråding-
ar i frå fagmiljøa. 

Det er ikkje slik at vi føler at vi har lyk-
kast på alle områder, og som kommune 
har vi etterlyst hjelp. Samtidig vil eg 
understrekte at eg imponert over den 
innsatsen dei tilsette har lagt ned. 
Tormod Aagnes og underteikna har vore 
i mange møter saman og drøfta korleis 
kan ein gi eit best mulig tilbod. Vi blir 

ikkje nødvendigvis samd i alt – men 
Giske kommune har stor takhøgde og 
demokratisk sinnelag. Kontordøra er 
open, og Aagnes er velkomen til å drøfte 
utfordringane vidare.

May-Helen Molvær Grimstad 
Kommunalsjef Giske kommune

Løysingsvilje i Steffen-saken

Tormod Aagnes

May-Helen Molvær Grimstad
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Om leserinnlegg i Samfunn for alle
Samfunn for alle mottar jevnlig leserinn-
legg både fra politikere og medlemmer. 
Dette er svært positivt og vi håper det 
fortsetter.  

Medlemsbladet har likevel sine be-
grensninger. SFA kommer ut annen hver 
måned og er derfor lite egnet til pågående 
debatter. Når vi får innlegg som innehol-
der kritikk av andre, gir vi som regel den 
andre parten anledning til å svare i samme 
nummer. Unntaket skjer når vi får et inn-
legg tett opp mot deadline og vi først får 
svaret etter at den tekniske produksjonen 
er i gang. 

I den omfattende reportasjen om den 
pågående konflikten mellom pårørende og 
Giske kommune om Steffen Aagnes livs-
situasjon i SFA1-12, kom begge parter til 
orde. Vi har under tvil latt dem fortsette 
sin argumentasjon i denne utgaven, men 
setter med dette punktum for denne tra-
giske saken i SFA. 

Steffen-saken saken viser hvor galt det 
kan gå når det oppstår en fastlåst konflikt 
mellom pårørende og tjenesteapparatet – 
som til syvende og sist går mest ut over 
den begge parter ønsker å hjelpe. Konflik-
ten i Giske er imidlertid langt fra enestå-

ende. Den illustrerer uansett behovet for 
at det kommer inn en nøytral part – som 
begge parter har tillit til. I dag skjer det 
ikke ofte nok. 

Når partene verken greier å skape dia-
log eller å bli enige om hva de er uenige 
om, må de henvende seg til de eksisteren-
de formelle klageinstansene i stedet. En 
annen måte å vinne frem med sitt syn på, 
kan være å få politikerne til å ta grep ved 
enten å endre tjenestetilbudet lokalt eller 
lovverket på nasjonalt nivå.

NFUs medlemsblad er uansett ikke et 
forum der partene kan regne med å finne 
en løsning på en fastlåst konflikt. Når en 
sak først har fått spalteplass i SFA , skal 
leserinnlegg i etterkant begrense seg til å 
korrigere eventuelle faktafeil i vår dekning 
av saken.

Vi har valgt å avrunde Steffen-saken 
med et intervju med psykologspesialist 
Leif Hugo Stubrud. På side 18 formidler 
han noen generelle tanker og egne erfa-
ringer om hvordan fastlåste konflikter kan 
håndteres. 

Jens Petter Gitlesen 
Ansvarlig redaktør

Tor Arne Høidal (26) fra Kongsberg 
flyttet nylig inn i egen leilighet i et 
vanlig borettslag. Det koster ham ca. 
3000 kroner mindre i boutgifter pr. 
måned enn det de som bor i kommu-
nale bofellesskap må ut med. 

Foreldrene Magnhild Tonstad og Roar 
Høidal har alltid vært opptatt av at 
sønnen skal være mest mulig selvhjulp-
en. Tor Arne ble huseier allerede som 
18-åring. Da hadde han spart seg opp 
en liten egenkapital. Med starttilskudd, 
lån i Hubanken og bostøtte har han 
ingen problemer med å klare den 
månedlige husleien. Da det ble tid 
for å flytte hjemmefra, vente han seg 
gradvis til å bo i leiligheten som ligger 
et par kilometer unna barndomshjem-
met. 

Med fagbrev som viser at han har kom-
petanse i butikkfaget fra videregående 
skole, har 26-åringen hatt fast jobb 
på Rimi i flere år. Takket være en slags 
smarttelefon som gir signaler, vet han 
når det er tid for å gå på jobben, når 
han skal ta pauser, når det er slutt for 
dagen, på tide å legge seg og stå opp 
om morgenen. 

Dette hjelpemiddelet erstatter mange 
assistenttimer. På fritiden i sitt nye 
hjem nyter han godt av ordningen 
med brukerstyrt personlig assistanse 
(BPA) gjennom organisasjonen JAG. 
Han er sjef for sine fire personlige 
assistenter som bidrar til at han selv 
kan bestemme hvordan han skal bruke 
tiden sin. 

Tor Arne bruker smarttelefon.  
(Fotos: Ståle Weseth, Laagendalsposten)

Tor Arne serverer gjerne vafler når  
han får besøk.

Herre i eget hus

Leserinnlegg

Hei!

Vi er to jenter som går på Ås 
Ungdomsskole i Akershus. Vi 
har laget vår egen «Elevbe-
drift» som vi har kalt ”gjen-
vinningsbedriften. 

Vi laget tennbriketter av 
aviser som vi rullet og dyppet 
i smeltet stearin i tillegg til 
fine brosjer og hårstrikker 
av tovet ull. Produktene ble 
deretter solgt. 

Nå vil vi gjerne gi NFU noen 
av pengene vi har tjent. Vi 
ønsker å gi pengene til dere, 
fordi vi vil at utviklingshem-
mede skal ha det bra.

Hilsen Hanne og Albina 

Albina Vejsa (øverst) Hanne Hoem 
Olsen (under). (Fotos: Ann-Jorunn 
Skoge og Maria Grande Knudsen)
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Fastlåste konflikter

Det sier psykologspesialist og tidligere 
leder av habiliteringstjenesten i Østfold i 
en årrekke, Leif Hugo Stubrud, i en sam-
tale med Samfunn for alle. Han arbeider 
i dag ved sikkerhetsavdelingen på Veum 
psykiatriske sykehus utenfor Fredrikstad. 

Helt fra han startet sitt arbeid i habili-
teringstjenesten på 90-tallet har Stubrud 
hatt utstrakt kontakt med familier med 
medlemmer med utviklingshemning som 
har hatt vedtak etter sosialtjenesteloven 
om bruk av makt og tvang.  

Vedtak som ofte skaper konflikter mel-
lom de pårørende og ansatte som har an-
svar for å iverksette slike tiltak. Stubrud 
mener at det er en forutsetning for å lyk-
kes med å få slike vedtak til å fungere etter 
intensjonen er å ha foreldre og pårørende 
med på laget. 

- All forskning og erfaring viser at 
det ikke er mulig å gå utenom. Det betyr 
imidlertid ikke at vi som fagfolk alltid er 
enig med de pårørende – tvert imot – men 
de må uansett involveres aktivt i å nå felles 
mål for å få det til, sier han. 

Stubrud minner om gjennomføringen 

av reformen på 90-tallet. - Da fikk kom-
munene ansvar for en del personer med 
store atferdsproblemer som vi på det tids-
punkt ikke visste hvordan vi skulle hånd-
tere. De gangene vi lyktes best var da vi 
i spesialisthelsetjenesten greide å manøv-
rere oss inn i disse sakene som en nøytral 
part. Vi møtte først hver av partene på 
hjemmebane der vi lot dem formidle sin 
beskrivelse av virkeligheten. Disse frem-
stillingene var som regel svært forskjellige. 

Når vi etter hvert inviterte partene til et 
felles møte der de måtte høre på hveran-
dre, var det om å gjøre å drive diplomati-
arbeid med stram regi for å komme videre. 

Der fikk de pårørende gi  uttrykk for 
hva de mente var den beste løsningen på 
deres barns problemer, på samme måte 
som de ansatte fikk si sin oppfatning. 
Hensikten i første omgang var å få par-
tene til å bli enige om en felles beskrivelse 
av personen og problemet. 

For man er faktisk kommet et godt 
stykke på vei når man greier å bli enige 
om at man er uenige og hva uenigheten 
handler om. På samme måte må de to par-

tene bli enige om hvilke synspunkter som 
eventuelt er felles, påpeker Stubrud

Habiliteringsplan
For de personene med de største utfordring- 
ene ble det i forbindelse med reformar-
beidet  utarbeidet en habiliteringsplan for 
hver enkelt som var mer omfattende og et 
langt bedre verktøy enn dagens individu-
elle plan. 

Vi brukte lang tid og mange møter 
sammen med de pårørende på å lage det 
vi kalte en biografisk beskrivelse av ho-
vedpersonens personlighet, egenskaper og 
måte å tenke og uttrykke seg språklig. 

Dette var et krevende arbeid som i stor 
grad var avhengige av hvor bevegelige de 
involverte partene var. Deretter skulle de 
sette felles ord på den enkeltes behov og 
funksjonsvanskeligheter - for så å bli eni-
ge om en aktivitetsplan som blant annet 
skulle definere samværsformer og hvordan 
det skulle legges til rette for at den enkelte 
skulle få mulighet til å uttrykke seg på sitt 
språk. 

Etter at vurderingen av den enkelte var 

Om å gjøre å skape mestring
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Steffens hverdag Steffens hverdag

Etter at han flyttet hjemmefra for tre år 
siden har mye gått galt. Både tidligere og 
nåværende botilbud i kommunal regi har 
ikke vært godt nok tilrettelagt for hans 
behov. Og 24-åringen uten talespråk 
protesterer på sin måte – med utagering. 

Vi gjør en lang historie kort: Steffen 
bodde først i en leilighet i en av kom-
munens omsorgsboliger sammen med 
fire andre personer med utviklingshem-
ning. Etter mye utagering, ble det byg-
get en egen ”luftegård” til ham. Det hele 
endte med at foreldrene tok ham hjem i 
seks måneder før Steffen ble overført til 
en kommunal enebolig der han har vært 
siden. Her blir 24-åringen passet på av 
ansatte i spesialturnus. Det vil si av to 

våkne nattevakter og tre ansatte samtidig 
på dagtid. Begge utgangsdørene i huset er 
låst – i praksis døgnet rundt. Dette er i 
strid med vedtak fra fylkesmannen som 
hadde to tilsyn i eneboligen i fjor – det 
siste uanmeldt med tre rapporterte avvik. 

Bilen
Steffens far og hjelpeverge, Tormod Aag-
nes, har sendt mange klager til offentlige 
instanser over det han mener er feilslåtte 
tilbud til sønnen sin. En av dem handler 
om den spesialsikrede bilen som 24-åring- 
en leier av kommunen for over tre tusen 
kroner i måneden. Etter flere angrep på 
ansatte under kjøring blir Steffen nå både 
fastspent med ekstra sikring på bilbeltet 

og barnesikring på bildør. Det er mon-
tert en heldekkende plexiglassvegg mel-
lom ham og de tre ansatte, som alle sitter 
foran. 

Steffen er imidlertid ofte med forel-
drene på lange turer i deres private bil. 
Der sitter han i baksetet uten annen sik-
ring enn et vanlig bilbelte. Han reiser også 
uten problemer sammen med dem både 
på buss og ferge. 

Medisiner
Faren har også sendt flere klager til Helse- 
tilsynet i Møre og Romsdal over det han 
mener er mangelfull medisinsk oppføl-
ging av Steffen. Disse klagene er ennå 
ikke ferdig behandlet. 

Steffen fikk diagnosen epilepsi da han 
var to år gammel. Et av farens ankepunk-
ter handler om at de medisinsk ansvarlige 
ikke tar denne diagnosen tilstrekkelig al-
vorlig. Tormod Aagnes  viser til at Stef-
fens epilepsianfall er atypiske i den for-
stand at de i tillegg til vanlige symptomer 
som skjelving, kramper osv. følges av ulike 
former for utagering. Han er uenig med 
de medisinsk ansvarlige som tolker disse 
utageringene som psykiske lidelser og at 
sønnen blir medisinert med psykofarma-
ka mot angst, aggresjon og depresjon. 

I den samme klagen stiller faren seg 
kritisk til at han som hjelpeverge ikke ble 
spurt om han godtok at Steffen – som ikke 

har samtykkekompetanse – skulle medisi-
neres mot depresjon. I Steffens journal er 
det imidlertid anført at foreldrene har gitt 
sitt samtykke til det.  Da fastlegen etter 
hvert sa seg enig i at ”lykkepillen” burde 
seponeres, kom det kontrabeskjed fra me-
disinsk ansvarlige i habiliteringstjenesten 
om at dosen skulle opprettholdes og økes.  

Bivirkninger
Medisineringen med ulike psykofarmaka 
har både ført til at Steffen har fått  plag-
somme bivirkninger og har endret være-
måte.

Da han fortsatt bodde hjemme, var 
han blant annet glad i å gå lange turer. 
I dag overspiser han i perioder, blir fort 
sliten, har ufrivillige bevegelser i ansiktet, 

Steffen  Aagnes på Vigra i 
Giske kommune i Møre og 
Romsdal har autisme, utvi-
klingshemning, mangler ta-
lespråk og epilepsi med aty-
piske anfall som er vanskelig 
å medisinere. I forbindelse 
med en nylig utredning blir 
det også antydet at han kan 
ha Tourettes syndrom. 

AV: BITTEN MUNTHE-KAAS

Fastlåst konflikt om Steffens behov

Den spesialsikrede bilen som Steffen Aagnes leier av kommunen. Her sitter han fastspent bak  
en heldekkende plexiglassvegg mens de tre ansatte sitter foran.

24-åringen liker å være ute blant folk. Her på kafé etter svømmetreningen sammen med 
faren, Tormod Aagnes. 

”Luftegården” som ble bygget for Steffen i 
bofellesskapet der han var tidligere.

Steffen Aagnes bor i denne kommunale eneboligen. Tormod og Sidsel Aagnes tar Steffen med på svømming to ganger i uken.

- Det er om å gjøre å skape 
mestring når det har opp-
stått en langvarig og fastlåst 
konflikt med jevnlige krise-
situasjoner mellom ansatte 
og pårørende. Slike konflikter 
utvikler seg som regel fordi 
det er uenighet om hva slags 
hjelp brukeren har behov for. 

Tekst og foto: Bitten Munthe-Kaas

Faksimile av oppslag i SFA 1/12
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ferdig og formulert skriftlig i fellesskap, 
ble det i samarbeid laget en personalplan 
og til slutt bestemt hva slags bistand som 
ville fungere best. Dette innebar samtidig 
at partene måtte bli enige om hva slags 
opplæring de utvalgte tjenesteyterne had-
de behov for i forhold til det man var blitt 
enige om ville fungere best for brukeren. 

- Dette høres ut til å ha vært en svært 
ressurskrevende prosess?

- Pårørende og ansatte har som regel et 
greit samarbeidsforhold og blir enige om 
slike spørsmål uten store diskusjoner. Men 
i de sakene hvor det skjærer seg, er det helt 
nødvendig å bruke den tiden som må til 
for å komme fram til enighet om hvor-
dan den enkeltes behov best kan ivaretas. 
All erfaring viser at de vanskeligste kon-
fliktene oppstår omkring de sammensatte 
behovene til personer med store atferds-
vansker – med autisme i tillegg, for noen.  
Partene må i så fall starte en helt ny plan-
prosess og ikke gi seg før de blir enige. Det 
å løse slike saker vil som regel kreve at en 
utenforstående instans som begge parter 
har tillit til, kommer inn som nøytral part 
– for eksempel fra habiliteringstjenest- 
en fra et nabofylke.

- Er det vanlig praksis at det kommer inn 
en nøytral meklerpart i slike saker?

- Jeg tror på langt nær det skjer ofte 
nok, svarer Leif Hugo Stubrud. 

Ressurssterke foreldre
Han viser ellers til at foreldre flest til barn, 
ungdom og voksne med funksjonshem-
ninger er ”ressurssterke” – i den forstand 
at de kan lovverket på rams. De er sterkt 
involvert, godt skolert både på metoder 
og tilnærming og vet hvor de skal hente 
informasjon som kan styrke deres argu-
mentasjon i sitt arbeid for sine respektive 
familiemedlemmers rettigheter. 

Skolerte pårørende kan imidlertid virke 
konfliktfremmende, for eksempel når an-
satte gir uttrykk for at foreldre trenger vei-
ledning som de selv mener er unødvendig. 
Det er også en farefull ferd når foreldre gir 
uttrykk for at de har et opplæringsansvar 
overfor ansatte. Risikoen for at det raskt 
kan skjære seg dukker dessuten opp når 
fagfolk opplever at foreldre trekker deres 
kompetanse i tvil og kommer med krav om 
alternativer. Enda verre blir det når fag-

personer tyr til karakteristikker av foreldre 
som ”psykisk syke” og ”mentalt forstyrret”. 
Noe av det verste som kan skje er likevel 
når hjelpeapparatet ”parkerer” pårørende 
og kutter kontakten med dem, innskrenker 

antallet besøk i kommunal bolig, begrenser 
telefonsamtaler, gir mindre informasjon til 
pårørende osv. Det kan virkelig føre til at 
brukerne blir skadelidende. 

Traumatiserte mennesker

- Hvilken kommentar har du til at foreldre 
i konflikt tyr til media når de ikke lenger 
verken har ”venner” i hjelpeapparatet eller 
når fram med sakene sine i de aktuelle klage-
instansene?

 - Det er det forståelig at de gjør, men 
det kan virke eskalerende på en konflikt 
hvis de bruker media, tar kontakt med 
advokat eller andre forbindelser de måtte 
ha i systemet for alt de er verdt. I enkelte 
saker som kan gå over mange år, kan det 
primære motivet handle om å stille noen 
til ansvar eller ramme noen. En slik stra-

tegi er brukerne aldri tjent med. Det er 
samtidig verdt å ha i mente at slike fast-
låste konflikter alltid vil handle om sterkt 
traumatiserte mennesker – på begge sider 
av bordet.

- Har du inntrykk av at det utvikler 
seg stadig flere fastlåste konflikter mellom 
pårørende og de som skal hjelpe deres familie-
medlemmer?

- Selv om jeg ikke kan dokumentere det 
med tall, kan jeg i hvert fall si så mye som 
at jeg kjenner til og får høre om stadig flere 
saker av nyere dato der man med fordel 
kunne ha hatt en nøytral part inne for å få 
til større grad av enighet, svarer Stubrud.

Rettsikkerhetsutvalg
For en del år siden var han med i et råd-
givende utvalg nedsatt av Helse- og om-
sorgsdepartementet som utarbeidet for-
skrifter for sosialtjenestelovens paragraf 
6A om bruk av makt og tvang. - Den gang 
ble det blant annet diskutert hvorvidt det 
burde nedsettes et utvalg knyttet til hvert 
fylke som skulle vurdere hver enkelt bru-
kers rettsikkerhet. Saken ble imidlertid 
aldri realitetsbehandlet. Det kan kanskje 
være en god idé å ha et slikt utvalg – gjer-
ne med en jurist som kan menneskerettig-
heter, og der for eksempel NFU også er 
representert. 

- Hvordan synes du fylkesmannen funge-
rer som dagens klageinstans i slike saker?

- Mitt inntrykk er at etaten ikke funge-
rer godt nok i denne sammenheng. Hvor-
for vet jeg ikke. Men spørsmålet får meg til 
å tenke på det psykiske helsevernet der jeg 
arbeider nå. Her har vi en kontrollkommi-
sjon som kommer på besøk hver fjortende 
dag. Pasientene har rett til å klage, de kan 
ha med advokat og behandlingsinstitusjon- 
ens syn skal høres. Selv om det helt klart 
er de som mener at heller ikke kontroll-
kommisjonen er gode nok, er dette likevel 
en rettsikkerhetsinstans som fungerer. Jeg 
mener det er et tankekors at vi ikke har 
en tilsvarende instans for utviklingshem-
mede, understreker Leif Hugo Stubrud. 

Psykologspesialist Leif Hugo Stubrud. 
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SFA har møtt Arbeiderpartiets talsperson 
om BPA, Wenche Olsen fra Østfold, på 
Løvebakken. Her er 47-åringen blant an-
net representant i helse- og omsorgsko-
miteen. Hennes yrkesmessige bakgrunn 
har hittil i hovedsak vært knyttet til Hal-
den sykehus/sykehuset i Østfold der hun 
var avdelingssjef for renhold og tekstil i en 
årrekke. Privat er hun gift, har to døtre, en 
sønn og tre hunder.

Den utadvendte og imøtekommende 
politikeren fra Halden stortrives på Stor-
tinget – selv om arbeidsformen her er helt 
annerledes enn den hun er vant til som 
lokalpolitiker i hjemkommunen. Der har 
Olsen lang fartstid blant annet som vara-
medlem og medlem av kommunestyret, 
to år som varaordfører og en periode som 
fungerende ordfører. Noe av det hun li-
ker best med arbeidet som rikspolitiker er 
den tette kontakten hun har fått med flere 
brukerorganisasjoner for funksjonshem-
mede og kronisk syke sentralt – som for 
eksempel NFU. 

Reell rettighetsfesting
Wenche Olsen er både opptatt av at en 
rettighetsfesting av BPA må være re-
ell – og at konsekvensene må være nøye 
utredet. Hun har tett kontakt med parti-
kolleger i vårt naboland som har hatt en 
vid rettighetsfesting av BPA i en årrekke 
allerede. - Svenskene er opptatt av å vide-
reføre ordningen. I likhet med oss legger 
de både vekt på den enkeltes rett til å delta 
i eget liv og ikke minst på likestillingsas-
pektet i denne saken. De har samtidig 
erfart at kostnadsnivået er blitt en utfor-
dring som de ikke har helt kontroll på. 

I vår samtale kom Olsen inn på den 
langvarige prosessen mot en rettighets-

festing av BPA. Hun viser til Helse- og 
omsorgsdepartementet som i sin tid 
valgte å ikke foreslå rettighetsfesting i sitt 
høringsnotat om den nye helse- og om-
sorgsloven. - Bakgrunnen var påstander 
fra ulike hold om merkostnader på fler-
foldige milliarder kroner. Arbeiderpartiets 
landsmøte vedtok rettighetsfesting, men 
begrenset retten til de med ”store behov”. 
Stortinget stilte også som krav at rettig-
hetsfestingen skulle omfatte samme mål-
gruppe og samtidig være innenfor ”dagens 
kostnadsramme”. 

På denne bakgrunn ba departementet 
Helsedirektoratet om å utarbeide krite-
rier for rettighetsfesting av BPA innenfor 
rammen av Stortingets ”anmodnings-
vedtak”. Nå foreligger direktoratets rap-
port som er laget i tett samarbeid med 
KS, arbeidstakerorganisasjonene og LO. 
Brukermedvirkningen ble ivaretatt ved 
at NFU, FFO, SAFO og flere ulike pri-
vate aktører også fikk  komme med sine 
innspill. Departementet arbeider nå med 
det endelige forslaget til rettighetsfesting 
– før saken skal opp til behandling i Stor-
tinget. 

- Hvor langt frem i tid tror du det vil ta 
før det skjer?

- Lovforslaget om rettighetsfesting av 
BPA skal komme i løpet av 2012. Helse- 
og omsorgsminister Anne-Grete Strøm-
Erichsen opplyste imidlertid nylig at det 
ikke vil bli lagt fram i løpet av vårsesjonen 
som tidligere planlagt. Departementet 
arbeider med forslaget og planlegger en 
høring på minst tre måneder. Dermed blir 
det ikke tid til å legge fram lovforslaget 
for Stortinget før sommerferien. Det jeg 
derimot kan garantere er at helse- og om-

sorgskomiteen har et fortløpende trøkk 
på denne saken – som på ingen måte er 
glemt – hvis noen skulle tro det. Helse-
direktoratets rapport er nå et stadig tilba-
kevendende tema på fraksjonsmøtene og 
gjenstand for jevnlige diskusjoner blant de 
rødgrønne.  

- Er du enig med dem som hevder at 
brukerstyrt personlig assistanse er en ord-
ning som blir for kostbar for samfunnet?

- Jeg aksepterer verken argumentet 
eller de voldsomme kostnadsanslagene 
som brukes som premiss for de foreslåtte 
ordningene som skal begrense retten til 
BPA, som det er vist til i Helsedirektora-
tets rapport. Et av argumentene for at det 
angivelig blir så dyrt, er at en persons bi-
standsbehov i antall timer blir større med 
bruk av BPA enn med kommunal hjem-
metjeneste. Argumentet holder imidlertid 
ikke. En økning i antallet timer handler 
stort sett om at den enkeltes behov er blitt 

- Brukerstyrt personlig assistanse er blitt min hjertesak som politiker. Jeg kan aldri tenke meg 
at det blir vedtatt en rettighetsfesting som innebærer en prioritering av noen brukergrupper 
fremfor de som for eksempel har kognitiv svikt.  Det ville i så fall være diskriminering. 

BPA er blitt min hjertesak!

Tekst og foto: Bitten Munthe-Kaas

Stortingsrepresentant Wenche Olsen er Arbei-
derpartiets talsperson i saken om rettighetsfes-
ting av BPA. 
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skikkelig kartlagt – og at antallet timer 
som brukeren har fått tidligere, i mange 
tilfeller har vært for lite. Når en ungdom 
flytter i eget hjem for første gang, vil be-
hovet for bistand naturlig nok bli større 
enn når de bodde sammen med foreldre-
ne – uavhengig av om vedkommende får 
BPA eller ikke. 

- Hvilken kommentar har du til at det 
stadig blir flere aktører på ”BPA-marke-
det”?

- Jeg er primært opptatt av at man skal 
ha stor ryddighet rundt disse avtalene. 
De fleste av de private aktørene er små – 
og flertallet blant dem gjør utvilsomt en 
god jobb. Jeg er derimot betenkt over det 
som er kommet fram i media om Vestre 
Viken og uakseptable fremgangsmåter i 
forbindelse med anbudsrunder som er i 
strid med intensjonene i BPA. En forut-
setning for at ordningen skal fungere bra 
er både at den gjør det for brukerne, men 
også for de ansatte. De har også sine ret-
tigheter som må være på plass.

Medleverturnus
Wenche Olsen har besøkt personer med 
utviklingshemning og andre store og 
sammensatte bistandsbehov som har fått 
et nytt liv med BPA. - Hos dem går de 
personlige assistentene i medleverturnus 
med lange vakter over hele helger som 
alle parter – inklusive arbeidstakerorga-
nisasjonene og Arbeidstilsynet – har sagt 
ja til. Det er med andre ord fullt mulig å 
skreddersy denne ordningen til den en-
keltes behov. I den grad jeg har hørt om 
misfornøyde ansatte gjelder det dem som 
har en uforutsigbar arbeidstid. Jeg er for 
eksempel ikke i tvil om at det er langt 
mer attraktivt å jobbe i en medlevertur-
nus der man spiser, sover, går i butikken 
og lever livet sammen med en bruker 
over en helg fremfor å jobbe 24-timer i 
samme tidsrom i hjemmesykepleien.

Må vite hva man gjør
Wenche Olsen er samtidig opptatt av at 
den enkelte og deres pårørende må få til-
strekkelig informasjon om hva det å tak-
ke ja til BPA vil innebære. - Dette er en 
krevende ordning for alle involverte – og 
man må vite hva man gjør. Jeg har likevel 
ingen motforestillinger mot ordningen, 
og er opptatt av å få fram de gode ek-
semplene som også viser at den faktisk 
kan være billigere enn et tjenestetilbud i 
kommunal regi. 

Lødingen arbeidssenter avdeling Eve-
nes/Tjeldsund er det eneste i Norge 
med egne radiosendinger. Ifølge en 
reportasje i Harstad tidende nylig 
var programleder Bjarne Gulljord og 
tekniker Thomas Polden ”skitnervøse” 
i starten for at noe skulle gå galt 
under sending. Men det var for to år 
siden. Nå er stemningen atskillig mer 
avslappet. 

Sendingene er populære og innehold-
er konkurranser, musikk, fødselsdags-
hilsener, ønskemelodier, innslags om 
lokale nyheter, intervjuer og informa-
sjon om de ulike produktene som 
lages på arbeidssenteret. Etter avslut-
tet gladradio fortsetter Bjarne Gulljord 
med sitt eget progam ”Popcorn” der 
han spiller mye musikk fra 80- og 
90-tallet.

Programleder for gladradio

Programleder Bjarne Gulljord trives bak  
mikrofonen. (Foto: Vibeke Østnes Johansen)
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INFORMASJON OG BESTILLING:
Telefon: 23 00 12 60

www.helsereiser.no
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Nesodden Judoklubb inviterer 
til sommerleir for mennesker 
med funksjonsnedsettelse. I da-
gene fra fra torsdag 9. til søndag 

12. august i klubbens lokaler. 
Invitasjonen er lagt ut på NFU 
Akershus fylkeslags nettside  
www.nfunorge.org/akershus

Sommerleir
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NFU-saker

Einar Mortensen ble valgt som første 
leder og fikk med seg Karstein Solvang, 
Peder Bersvendsen, Roald Storbakk og 
Lisbeth Sollid i styret. Kontingenten ble 
fastsatt til 20 kroner pr. år.

Møtereferater fra denne tiden viser 
at foreningen hadde fokus på ulike vel-
ferdstilbud og støttetiltak for barn med 
utviklingshemning og deres familier. For-
eningen var også pådriver og aktivt med 
i planleggingen av nytt daghjem som 
stod ferdig i februar 1980. Fra slutten av 
70-tallet og frem mot slutten av 80-tallet 
hadde foreningen også en del samarbeid 
og treff med foreldreforeninger i Kiruna, 
Gällivare og Luleå. 

Eksempler på saker som styret har ar-
beidet med i løpet av årene har vært av-
lastning for foreldre, tilbud om vernede 
boliger og tilrettelagt arbeid. I 1987 var 
foreningen med på tilretteleggingen av ar-
beidsplasser for personer med utviklings-
hemning ved tidligere Ofotprodukter AS. 
Foreningen rettet dessuten søkelys på at 
datidens øremerkede midler fra staten 

ikke ble benyttet til personer med utvi-
klingshemning i kommunen, som tvert 
imot opplevde store kutt i sitt tjenestetil-
bud. 

I forbindelse med HVPU-reformen 
hadde Narvik kommune ansvar for 79 
personer som skulle tilbakeføres fra insti-
tusjoner. I 1989 ble Eli Bertelsen ansatt 
som prosjektleder med Karen Margrethe 
Kuvaas som politisk representant. For-
eningen deltok aktivt i dette arbeidet. På 
denne tiden var Fiona Ellingsen ansatt 
som fritidsleder i Narvik kommune mens 
A-etat (arbeidsmarkedsetaten) opprettet 
en ½ stilling for å tilrettelegge for arbeid 
for utviklingshemmede. 

Medlemstallet
Medlemstallet var imidlertid synkende. 
På årsmøtet i 1990 hadde lokallaget 34 
medlemmer, og på årsmøtet i 1992 så det 
ut til at det gikk mot oppløsning. Leder, 
nestleder og tre varamedlemmer stod på 
valg, men ingen av foreningens medlem-
mer ville påta seg verv. I 20 år var lokalla-

get stort sett og med få utskiftninger blitt 
drevet av de samme foreldrene. Problemet 
ble heldigvis løst ved at det ble dannet et 
arbeidsstyre for ett år siden som holdt liv i 
lokallaget frem til årsmøtet i februar 1994. 
Da ble det valgt et nytt ordinært styre 
med blant andre Ola Røren som ny leder 
og Trond Santi som styremedlem.

Lokallaget skriver i sin jubileumsberet-
ning at deres primære oppgave fortsatt er 
å bidra til at personer med utviklingshem-
ning har en godt tilrettelagt arbeids- og 
skolehverdag, et eget hjem hvor de får 
nødvendig hjelp og ikke minst en aktiv og 
meningsfylt fritid. Styret ønsker fortsatt å 
bli tatt med på råd av kommunen, og opp-
fordrer medlemmene til å ta kontakt når 
de trenger bistand fra lokallaget.

Hovedmarkeringen av 40-årsjubileet 
skal skje i august. Styret er godt i gang 
med planleggingen. 

SFA gratulerer! 

På årsmøtet i 2011 ble det valgt et nytt styre med Oddbjørn Johnsen som leder. Med seg har 
han (bak, fra venstre) Lena B. Kristensen, Gry Johansen, Hans Wiggo Johnsen, Anna Hult-
gren Olsen og Aud Løkås. Foran fra venstre Frid Eva Karlsen, Bård Jenssen og lederen selv, 
Oddbjørn Johnsen.

Narvik lokallag  
40 år

Narvik Lokallag feirer sitt 
40-årsjubileum i år – med 101 
medlemmer. Laget ble etablert 
23. mars 1972 på et møte 
mellom 12 foreldre. Der ble 
det ble enstemmig vedtatt at 
lokallaget skulle hete Narvik 
og omegn Foreldreforening for 
Psykisk Utviklingshemmede – 
forkortet til NOPU. 

Fra NFU Narvik lokallag har SFA  
fått følgende jubileumsberetning:
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NFU-saker

Gode brukerrepresentanter.

NFU Sør-Trøndelag fylkeslag arrangerte 
årsmøte og lokallagsamling over tre dager 
på Hitra nylig. Her deltok både tillitsvalgte, 
pårørende og medlemmer fra 10 lokallag på 
et NFU-kurs om innføring i brukerinnflytelse 
og brukermedvirkning – trinn 1.

I tillegg til felles forelesning arbeidet de i alt 

31 deltakerne i fem grupper. Tilbakemelding-
ene var entydig positive. Alle mente at de 
hadde fått nødvendig kunnskap til å bli gode 
brukerrepresentanter. Det er allerede planlagt 
et oppfølgingskurs som skal arrangeres i løpet 
av 2012. 

Brukermedvirkning i NFU Sør-Trøndelag 

Ressursgruppe  
i Sør-Trøndelag
Ressursgruppa for NFU-medlemmer 
med utviklingshemning i Sør-
Trøndelag gjenopptok sitt arbeid og 
arrangerte to samlinger i 2011. På 
den første i juni kom det deltakere 
fra Malvik, Trondheim og Melhus, på 
den neste helgesamlingen i oktober 
kom det også medlemmer fra Bjugn 
og Ørland, og kurset Aktiv i egen 
organisasjon utløste stor aktivitet. 
Da ble det også opprettet en egen 
facebookside for gruppen. De som vil 
bli medlem, kan ta kontakt med Tom 
Roger Ramsøskar som har mailadres-
se t.ommen30@hotmail.com

Ressursgruppa holdt sin tredje 
samling i tilknytning til årsmøtet i 
NFU-Sør-Trøndelag nylig. 

Boligsituasjonen for unge med 
utviklingshemning med en evig 
kø, mangel på tjenester for de 
som fortsatt bor hjemme hos 
sine foreldre, stadig større bo-
fellesskap, tegn til institusjona-
lisering og gruppetenkning når 
tjenestene utføres skaper stor 
bekymring i NFU Trondheim 
lokallag.

I årsmeldingen for 2011 vises 
det riktignok til at ordføreren 
har lovet at boligkøen skal av-
vikles innen fire år. - En mager 
trøst, mener lokallaget som min-
ner om at noen da vil ha ventet 
i over 10 år (!). I løpet av de 
fire årene vil det komme til ca. 
15 nye årlig som trenger bolig. 
Dermed vil det fortsatt stå 60 
nye i kø når ordføreren hevder at 
den skal være avviklet. Det set-
tes ”kjepper i hjula” både for de 
som søker kommunal bolig og 
for de som ønsker å bygge selv. 
Dette gjøres for å unngå utgifter 
til tjenestene til de som får seg 
en bolig, heter det i lokallagets 
årsmelding.  

Husleiekontrakter
Gjennom kommunalt råd kom 
lokallaget med en rekke innspill 
både muntlig og skriftlig i 2011. 
En sak gjaldt husleiekontrakter 
for mennesker med utviklings-
hemning som leier kommunal 
bolig. Her er det en tid blitt 
gitt ulovlige, treårs kontrakter. 
Takket være lokallagets innspill 
vedtok bystyret alle skal få tidsu-
bestemte normalkontrakter. 

Fokus på bolig i 
NFU Trondheim
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Doktoren kunne 
ikke reparere meg

Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

En bok om sykdom og funksjonsnedsettelse 
og om hvordan vi kan hjelpe

DOKOREN KUNNE IKKE REPARERE MEG handler om små 
barn – barn som har sykdommer, skader eller funksjonsnedsettelser. 

Barn som har store spørsmål, hemmelige tanker og sterke følelser. Hva 
betyr det for et lite barn å ikke kunne gå eller løpe, å ikke kunne se, å ha 

kronglete og vanskelige tanker og å være annerledes? Hva betyr det å måtte ta 
sprøyter, bli behandlet, gjennomgå operasjoner og noen ganger også ha vondt? 

Dette er vanskelig spørsmål å møte, både for barn og voksne. Spørsmål vi kanskje 
vegrer oss for, spørsmål vi ofte savner kunnskap om. Men å uttrykke seg kan skape 

håp og innsikt. Å fortelle kan minske frykt og uro. Christina Renlund viser hvordan vi 
kan hjelpe barn. Hun gir oss konkrete råd og mange eksempler på rbeidsmåter. I denne 
boken får du også møte barn som er i terapi. Du får bli kjent med Isabelle, Elin, Felix, 
Johannes og andre barn, og lytte til deres fortellinger. De kan lære oss noe om hva barn 
med funksjonsnedsettelser møter i sine liv.

Boken er skrevet til deg som lever tett på barn. Til deg som er forelder, mormor, farfar 
eller tante. Og til deg som er lærer, assistent eller behandler. Den retter seg mot alle 
som vil vite mer om barns tanker og erfaringer når barn lever med sykdom eller skade.
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Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

SMÅ SØSKEN er en bok som inneholder barns fortellinger 
om hvordan det er å ha et søsken med kronisk sykdom eller 
funksjonsnedsettelse. Det er barna selv som forteller, det er 

deres stemmer vi hører. Barna er mellom to og seks år og har søsken med autisme, kreft, 
cystisk fibrose, epilepsi, hjertefeil, ansiktsmisdannelser, muskelsykdom, bevegelseshemn-
ing, synsproblemer eller utviklingshemning. 
 I boken viser Christina Renlund mange måter som barn kan uttrykke seg på, 
mange konkrete verktøy som kan brukes for å hjelpe barn med å fortelle. For barn 
trenger å fortelle – i første hånd til familien sin, men det er også behov for konkrete  
arbeidsmåter for hvordan man snakker med barn om sykdom eller funksjonsned settelse 
i barnehagen og i hjemmet.
 Boken er også foreldrenes fortellinger om søsken- og familiesituasjonen. Møt  
Andreas og broren Leo, Hugo som har en bror med hjertefeil, Stella som bor i et bråkete 
hus og mange andre barn.
 Boken ønsker å inspirere til samtale. For det er når barn får uttrykke seg og ha 
dialog at vi kan styrke deres identitet og selvfølelse.

Om å være liten og ha en søster eller bror 
med sykdom eller alvorlig funksjonsnedsettelse

ISBN 978-82-92518-14-4
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Medisinske spørsmål, gode råd og sjekklister

Downs syndrom
og helse

Nina Skauge (red.)

 

Medisinske spørsmål og gode råd om helse og trivsel

Downs syndrom,
voksenliv og aldring

Nina Skauge (red.)Nina Skauge (red.)

Denne boken er utgitt i samarbeid mellom NNDS 
(Norsk Nettverk for Down syndrom) og Skauge forlag.

 ISBN 82-92518-02-9
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Om overgangen fra barnehage til skole for barn med Downs syndrom

Skoles tart 
med mulighet er

Anita Engen 
Mor til Jon (7 år) med Downs syndrom. Leder 
av Ups & Downs i Tromsø og medlem i styret 
i Norsk Nettverk for Down syndrom. 

Anne Grethe Einang 
Cand.ed. Utdannet førskolelærer. Arbeider 
som rådgiver i barnehabiliterings tjenesten i 
Hed mark. Medlem av fagrådet i Norsk Nett-
verk for Down syndrom og sentral ved stift-
elsen av organisasjonen.

Anne Stine Dolva (red.)
Doktorgradstipendiat og lektor ved Høg-
skolen i Lillehammer. Utdannet ergoterapeut. 
Har tidligere arbeidet i barnehabiliterings-
tjenesten i Oppland. 

Caroline Tidemand-Andersen 
Cand.paed.spec. med over tjue års erfaring 
som lærer og spesialpedagog i Oslo. Råd giver 
ved PPT i Bærum. Medforfatter av boken 
Gratulerer – du har et barn med Downs syndrom 
i klassen. Mor til Jenny (17 år) med Downs 
syndrom.

Margit Astrid Aalandslid (red.)
Cand.polit. og utdannet sosionom. Arbeider 
som seniorrådgiver ved Sørlandet kompe-
tansesenter. Medlem av fagrådet i Norsk 
Nettverk for Down syndrom. Medredaktør 
og -forfatter av boken Med Downs gjennom 
livet. 

Å begynne på skolen er en stor 
overgang for alle. Når barnet har 
Downs syndrom er det ekstra 
spennende. Noen foreldre gruer 
seg til den første skoledagen i åre-
vis og opplever en planlegging og 
gjennom føring preget av usikker-
het, prøving og feiling. En samlet 

veiledning med metoder, forskning, er faringer og gode "oppskrifter" 
har vært etterlyst lenge. Derfor er det en glede at den nå er her. 

Skolestart med muligheter er et svært nyttig verktøy for alle som skal 
planlegge skolestart for barn med Downs syndrom. Boken starter 
med Jon – fra foreldrenes tidlige sonder ing og frem til avsluttet første 
klasse. Videre belyses ulike pedagogiske utfordringer, med bakgrunn i 
både norsk og internasjonal forsk ning og metode. Det gis  mange prakt-
iske råd underveis. Foreldrekunnskapens 
betydning under strekes, og vi får lære om 
Svendstuen skole i Oslo – der de virkelig 
våget å tenke nytt. Til slutt gis en oversikt 
over lover, regler, rammeverk og rettig-
heter. 

Dermed skulle mulighetene være de beste 
for nye skole startere med Downs syndrom. 
Lykke til!
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Anne-Stine Dolva og 
Margit Aalandslid (red.)

post@skaugeforlag.no • 55 33 21 52
www.skaugefor lag.no

Learning English with Teddy

Begynneropplæring i engelsk med langsom progresjon
Julie Monsen

Lærerveiledning

SKAUGE PLASSERES FORAN I BLADET

Må stå på Baksiden!!!
ADVOKATFIRMAET

HESTENES OG DRAMER Son AS          www.hestenesdramer.no

Vi har bred erfaring i saker som gjelder utviklingshemmede:
•	 sosialtjenester	(praktisk	bistand,	BPA,	støttekontakt,	omsorgslønn,	avlastning,	”tvangsflytte-saker”)
•	 trygdeytelser	(grunnstønad,	hjelpestønad,	stønad	til	bil	mv),
•	 undervisning	(spesialpedagogisk	hjelp	i	barnehage	og	skole	mv)
•	 arv	og	testament,	verge	/	hjelpeverge,	erstatning,	arbeidsrett	mv.		
																									
Ta gjerne kontakt!	Ingen	kostnader	før	vi	har	avtalt	oppdrag.	
Storgt	54	–	1555	Son					Tlf:	64	95	04	14				Fax:	64	95	04	13

Advokat Kristin Kramås            Advokat Petter Kramås 
kristin.kramaas@hestenesdramer.no														 petter.kramaas@hestenesdramer.no
tlf:	918	85	984	 	 	 	 	 tlf:	901	37	450

Fra null verdi
til full verdi! 

Nå:
Sykkelramme

Før:
Hermetikkbokser

www.haf.no
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Den nordiske velferdsmodel-
len er under press. Det kom 
fram i en diskusjon på siste 
møte i Nordisk Samarbeids-
råd (NSR) nylig som ble ar-
rangert i Oslo

Det var lederen for NFUs finske søster-
organisasjon, Nils Torvalds, som hadde 
forberedt denne saken. Selv om det ikke 
ble trukket noen konklusjon på dette møt-
et, var det bred enighet om at dette er en 
sak NSR må jobbe videre med.

Det samme gjaldt spørsmålet om at det 
skal tas kontakt med foreldre på Grønland 
med forespørsel om det er interesse for å 
bygge opp en interesseorganisasjon for 
mennesker med utviklingshemning der. 

På samme måte som i Norge og Dan-
mark har islendinger med utviklingshem-
ning sin egen TV-kanal. En av sakene som 
medarbeiderne på Sagaøya har jobbet mye 
med, er FN-konvensjonen for mennesker 
med nedsatt funksjonsevne. I motsetning 
til i de andre landene blir programmene 
som islendingene med utviklingshemning 
lager, vist på den nasjonale TV-stasjonen. 
Med tanke på den gode kvaliteten som 
deres kolleger i den norske TV-kanalen 
EMPO leverer, er dette et eksempel til ab-
solutt etterfølgelse (!)

. 

Velferdsmodellen i 
fokus på NSR-møte

Fra venstre Sigrun Wardum fra Færøyene,  
til høyre Gerdur A. Arnadottir fra Island. 
 

- Den aller viktigste jobben vår er å 
sørge for at Øvre Eike kommune ikke 
foretar nedskjæringer i tilbudene til 
mennesker med utviklingshemning.

Det sier lederen av lokallaget, Else 
Randi Andreassen. Som sammen 
med sitt engasjerte arbeidsomme 
styre arbeider for at det skal oppret-
tes flere plasser på aktivitetssenteret, 
følger byggingen av et nytt bofelles-
skap, og gjør sitt for at elever som vil 
gå på nærskolen skal få et godt tilbud. 

Lokallaget er også opptatt av at kom-
munen legger til rette for gode fritids-
tilbud.

Lokallaget er i tillegg med på å 
arrangere musikkafeer og har stått 
i spissen for tilrettelagte møter for 
personer med utviklingshemning i 
kirken. NFU Øvre Eiker ble ellers 
medlem av det kommunale rådet for 
funksjonshemmede etter kommune-
valget sist høst.

Styret i NFU Øvre Eiker lokallag består av fra venstre Grete Aasen, Eva Eng, Yngvar Nik-
kerud, Inger Grimnes, Jenny Eileen Gundersen og leder Else Randi Andreassen  (Foto: Vigdis 
Margrethe Løver, Eikerbladet)

Står på for å bli hørt

Lørdag 16. juni arrangeres Moro-
dalsfestivalen i Nord-Odal. Festi-
valen er for og av mennesker med 
utviklingshemning, og er ment å 
bli et årlig sosialt møtested med 
mye moro.
Festivalen arrangeres i samarbeid 
mellom NFU Nord-Odal lokallag, 
NAFO (Norsk Atferdsanalytisk 

Forening) lokallag avd. Glåmdal 
og Nes, Nord-Odal Sanitetsfore-
ning, Trollringen kulturforum og 
Nord-Odal kommune. I fjor var 
det 650 deltakere på festivalen. 
Arrangørene legger stor vekt på 
at festivalen skal bidra til omvendt 
integrering.

Morodalsfestivalen
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Nei til bokollektiv

Det skriver fylkesmannen i Nordland i 
en uttalelse der det også blir henvist til 
at Lødingen kommunes planlagte bruk 
av Prestegården som bokollektiv ikke 
vil ivareta beboernes rett til et selvsten-
dig og verdig liv. - Det planlagte bokol-
lektivet vil heller ikke gi de tiltenkte 
brukerne tilstrekkelig mulighet for 
privatliv. Leilighetene er ikke av en til-
strekkelig størrelse, noe som fører til at 
brukerne ikke får kjøkken i egen privat 
boenhet, med mulighet for å tilberede 
egne måltider. 

Også det faktum at brukerne ikke får 

tilgang på eget bad påpekes i uttalelsen. 
- Beboernes mulighet for å ta imot be-
søk i egne private boenheter er i tillegg 
forringet da rommene er små, heter det 
i uttalelsen. 

Fylkesmannen påpeker dessuten at 
alle har rett til nødvendige tjenester i 
eget hjem. - Praktisk bistand kan ikke 
avgrenses til særskilte kommunale bo-
liger. Et generelt vilkår om flytting for 
å få tilgang på nødvendig bistand vil 
være lovstridig, skriver fylkesmannen i 
Nordland. 

Nei til bokollektiv
- Det å ta i bruk Prestegården som bokollektiv under de  
betingelser Lødingen kommune ønsker, vil stride mot  
føringer som gjelder for utforming av botilbud med  
nødvendige tjenester til mennesker med utviklings- 
hemning. 

Tid for å bygge
- Årsmøtet i NFU Lødingen lokal-
lag er tilfreds med fylkesmannens 
svar til Lødingen kommune angå-
ende bokollektivet i Prestegården. 

Det skriver lederen av NFU Lø-
dingen lokallag, Jan Solheim, i et 
innlegg i Harstad Tidende nylig. 
Han minner om at de punktene 
som fylkesmannen påpeker, er 
de samme momentene som 
«Kommunalt råd for personer 
med nedsatt funksjonsevne» har 
påpekt i sin høringsuttalelse i 
forbindelse med denne saken. 

- Hvis kommunestyret hadde tatt 
denne høringsuttalelsen på alvor 
og lyttet, hadde mye engstelse 
og frustrasjon hos brukere og på-
rørende vært spart. Kommunen 
ville også ha spart mye penger 
og unngått et dårlig omdømme. 

Vi anser nå dette prosjektet som 
skrinlagt, og håper at krefter 
og ressurser nå kan brukes til å 
komme i gang med de opprinne- 
lige planene om bygging av 
bolig-er for utviklingshemmede. 
Det ble allerede i 2005 gjort ved-
tak i kommunestyret om bygging, 
skriver Jan Solheim.

Pasientombudet om  
bokollektivet

- Jeg håper nå at andre kommuner 
som har planer om å lage bokol-
lektiv for utviklingshemmede ser 
at Fylkesmannen har en klar opp-
fatning om at dette ikke er i tråd 
med loven eller slik man ønsker at 
utviklingshemmede skal bo ute i 
kommunene.

(Inger Marie Sommerseth, pasi-
entombud i Nordland, til bladet 
Vesterålen.)
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Bokollektiv i Lødingen Bokollektiv i Lødingen

I en gammel prestegård skal kvinnene 
stikk i strid med nasjonale føringer ha 
felles matbudsjett, spise sammen, dele 
kjøkken, bad og oppholdsrom. Kvinnene 
får verken egen dusj, toalett eller kokemu-
ligheter i tilknytning til sitt private areale 
– som vil si et soverom. 

Da de pårørende første gang ble in-
formert om prosjektet for et års tid siden, 
fikk de beskjed om å holde det hemmelig, 
ettersom kommunens leiekontrakt med  
Opplysningsvesenet (som eier stedet, red.
anm.) ennå ikke var ferdig forhandlet 

Kommunen har siden betalt en husleie 
på 16 000 kroner pr. måned for det gamle 
huset.

 

Har skiftet mening
Selv om flere av kvinnene selv og enkelte 
av deres pårørende i utgangspunktet stilte 
seg positive til prosjektet, har de skiftet 
mening etter hvert som de forstod hva det 
å bo i det planlagte bokollektivet i realite-
ten går ut på. 

Det er ikke blitt holdt noen felles møt-
er for pårørende om prosjektet. De har 

kun fått et felles skriv om ”Jentekollektiv-
et – Klart til innflytting 2011” der kom-
munen blant annet formidler sine tanker 
om bakgrunnen for etableringen av bo-
kollektivet og hvordan hverdagen der skal 
organiseres. 

Nå skaper de pårørendes enstemmige 
nei til bokollektivet problemer både or-
ganisatorisk og økonomisk for Lødingen 
kommune – som står på Robek-listen 
(Kommunaldepartementets svarteliste, 
red.anm.)  og dermed er satt under øko-
nomisk administrasjon. 

Ledelsen i Lødingen kommune i Nordland vil mot pårørendes vilje etablere et bokollektiv 
for fem kvinner med utviklingshemning som dermed må flytte fra sine nåværende boliger.

Møtte foreldrene
Samfunn for alle møtte foreldrene på et 
møte i regi av NFU Lødingen lokallag ny-
lig. De tar sterk avstand fra kommunens 
begrunnelse for å opprette bokollektivet 
som går ut på at det er kvinnene selv som 
har satt i gang prosessen ved å gi uttrykk 
for at de vil flytte sammen. 

Kommunens ledelse har i tillegg gitt 
uttrykk for at man i denne saken har lagt 

vekt på å imøtekomme kvinnenes eget 
ønske og at de er blitt behandlet som 
voksne, myndige mennesker. Pårørende/
hjelpeverger er uenige i dette. De mener 
at kvinnene er blitt manipulert av an-

satte til å tro at de vil få det bedre ved å bo 
sammen enn hver for seg og at de er ute av 
stand til å ta en så stor og viktig avgjørelse 
som å skulle flytte sammen på egen hånd.

De pårørende mener dessuten at det er 
kommunens vanskelige økonomiske situa-
sjon og behovet for innsparinger som pri-
mært ligger til grunn for dette flyttepro-
sjektet. Det som likevel provoserer dem 
mest, er at døtrene skal flyttes til et bokol-
lektiv med utstrakt gruppetenkning og en 
struktur som minner om en institusjon. 

Det kom også klart fram på møtet at 
foreldrene er sterkt bekymret for hvordan 
kvinnene vil fungere under samme tak. 
Selv om de er venner og mye sammen, 
skal det lite til før det oppstår krangling og 
konflikter. Mens de i dag kan trekke seg ut 
og tilbake i eget hjem når de måtte ønske 
det, vil de i kollektivet kun ha et soverom å 
ty til som sitt private areal når de vil være 
alene. 

Ingen av de pårørende har takket ja til at deres døtre skal flytte inn i prestegården.

(Fra side 5 i publikasjonen ”Jentekollektivet” skrevet til de unge kvinnenes pårørende).

Omstridte planer om  
bokollektiv i Lødingen

Dagsrutiner i kollektivet
Kl. xx  Vekking av nattevakt/hygiene  
 morgenstell

Kl. xx  Kjøkkentjenesten lager  
 frokost og dekker bord med  
 personale

Kl. xx  Fellesfrokost med personale

Kl. xx  Opprydding og klaring til  
 skole/jobb

Kl. xx  Reise til arbeid

Kl. xx  Tilbake fra jobb

Kl. xx  Kjøkkentjeneste lage middag  
 m/personale

Kl. xx  Middag

Kl. xx  Hvilestund på egne rom

Kl. xx  Diverse aktiviteter/turer/kino  
 … i følge med personale

Kl. xx  Aftensmat med personale

Kl. xx  Klargjøring for natten/dusj/ 
 hygiene/tannpuss

Kl. xx  Sengetid

Valg av bokollektiver til andre formål enn  
kortvarig boavlastning må begrunnes spesielt. 

   (Rundskriv HB-1255)

Kommunen vil ha bokollektiv i den gamle prestegården. 

I LØDINGEN: BITTEN MUNTHE-KAAS

Faksimile fra reportasjen om bokollektiv i Lødingen i SFA 1/12.

av: Bitten Munthe-Kaas 
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NNDS-konferanse

Arrangementet skulle vise seg å bli like 
mangfoldig som mennesker med Downst 
syndrom. Det tre dager lange program-
met rommet alt fra gode eksempler 
om tro, trening og kosthold og hjerne-
forskning. Det var også politisk debatt 
mellom NFUs forbundsleder Jens Petter 
Gitlesen og stortingsrepresentant Tove 
Linnea Brandvik (Ap) – godt supplert av 
Marte Wexelsen Goksøyr som leste fra 
sin nye bok ”Jeg vil leve”. 

De mange foredragsholderne rettet 
også søkelyset på søvn, bruk av tegnspråk, 
slanking, identitet, bolig og seksualliv for 
unge voksne – for å nevne noe.  Tema-
ene varierte fra søvn og bruk av tegnspråk, 
til slanking, identitet, bolig og seksualliv 
for unge voksne. Den anerkjente engel-
ske psykologiprofessoren Charles Hulme 
foreleste om leseferdigheter, språk og 
hukommelse hos barn med Downs syn-
drom.

Parallelt med landskonferansen ble det 
arrangert en egen ungdomskonferanse 
med ca. 30 deltakere i alderen 10- 25 år 
som fikk vite mer om tro og vitenskap, 
rock, om å lage show i tillegg til at de 
brukte en del tid på diskoteket og hotel-
lets badeland.   

Konferanse med mangfold
I alt ca. 400 fagfolk, pårørende og deltakere med utviklingshemning var samlet i Sarps-
borg på den 6. landskonferansen til Nettverk for Downs syndrom (NNDS) nylig. 

NFUs forbundsleder Jens Petter Gitlesen og stortingsrepresentant Tove Linnea Brandvik 
(AP) satt i det politiske hjørnet på landskonferansen, mens Marte Wexelsen Goksøyr leste fra 
sin nye bok.

Det var lang kø da forfatter Marte Wexelsen Goksøyr signerte boka ”Jeg vil leve”. 

Ingebjørg Andersen og Gerd Sissel Møller stod på 
stand for NFU Østfold fylkeslag og kunne melde 
om stor interesse. 

Deltakere på ungdomskonferansen under et av 
innslagene i plenum

i sarpsborg: Bitten Munthe-Kaas 
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NNDS-konferanse

Sturla og Ann Cecilie Binder med sist 
ankomne Ulrik er blant foreldrene som for-
midler sine erfaringer med sønnen Magnus 
med Downs syndrom i filmen ”Et nytt liv”.

Et av høydepunktene på NNDS-kon-
feransen var lanseringen av filmen 
”Et nytt liv” – som fikk de ca. fire 
hundre deltakerne til å kvittere med 
spontan stående applaus. 

Denne meget severdige, tankevek-
kende, informative og innsiktsfulle 
filmen viser de første leveårene hos 
flere familier med barn med Downs 
syndrom. Seerne får et innblikk i 
hvordan virkeligheten kan oppleves 
med de gleder og utfordringer det 
kan være å få et barn med utviklings-
hemning. 

Det spesielle med denne filmen er 
at den forteller om foreldrenes egne 
opplevelser og erfaringer og deres 

møter med fagfolk som skal ha med 
barnet deres å gjøre. Målet har vært 
å samle kunnskap og informasjon på 
ett sted. Kunnskapen som formidles 
i filmen vil trolig få nyblitte foreldre 
til å senke skuldrene og bidra til en 
bedre hverdag for andre familier. 
All ære til barna og foreldrene som 
bidrar i filmen, til initativtaker, ma-
nusforfatter og mamma Ann Cecilie 
Binder og produsent Vidar Trellevik i 
VPB Media! 

Filmen er støttet av NFU gjennom 
midler fra Extrastiftelsen. Den koster 
180 kroner, og kan kjøpes ved hen-
vendelse til cilieb@hotmail.com eller 
vidar@vpb.no

Viktig film om et nytt liv

Akershus

Kompetanse og Arbeidssenter
Nannestad

Bahusvegen, 2030 Nannestad
Tlf: 66 10 52 35

Buskerud Møre og Romsdal

Betania Malvik
7563 Malvik, Tlf. 73 98 08 00

www.betaniamalvik.no

Oppland

Sør-Trøndelag

GS Containerutleie
Nordbyv. 2009,  Nordby

Støtter NFU sitt arbeid

Norefjell Hytteservice
Anne-Mari Pedersen

3535 Krøderen Tlf: 901 47 300
* Støtter lokalt NFU arbeid

XL-BYGG
Smørgrava Sag, 3320 Vestfossen

www.smorgrav.xl-bygg.no

Malerfirma Bergestuen
Iledalsv.17, 3410 Sylling

Tlf: 993 96 700

Uvdal 
Snekkerverksted A/S

Tlf. 32 74 30 51  www.uvdal-trelast.no

Mjøndalen
Bakeri og Conditori

*Bruk oss*Støtt NFU*

Opperud Montasje AS
3514 Hønefoss

*Støtter lokalt arbeid*

Enda penere bil
Hoff Bilpleie

www.hoffbilpleie.no

Golberg AS
Aut. mask. entreprenør

3550 Gol   Mob. 481 52 210

Numedal Betong AS Tlf. 32 74 52 70
Bergstøl Pukkverk og Sandtak AS
Nore Bygg    Tlf. 32 74 53 34/992 67 920

Laagendalsposten
3611 Kongsberg

*Støtter lokalt arbeid*

Ruud Transport DA
3320 Vestfossen

Mob: 905 36 810

Hobbelstad&Rønning AS
Når noe skal bygges www.hr-as.no

Tlf: 32 75 30 44 3300 Hokksund

Hallingregnskap AS
Nesbyen * Gol

www.hallingregnskap.no

Brdr. Katrud AS
hus, hytter, ombygging

3055 Krokstadelva Tlf: 90 12 24 37

Hokksund Ferdigbetong AS
3300 Hokksund

www.hokksundbetong.no

Rauma Regnskapsservice
Åndalsnes

Tlf: 71 22 49 70

Hanson Sjøtransport AS
6480 Aukra   Tlf: 913 84 242

*Slepebåt og Lektertransport*

Veøy Buss
Åndalsnes

For tilbud se: www.veoy.no

Nord-Trøndelag

FIDES AS
Tlf: 74 84 06 00

www.fides-as.no

Ytre Namdal Vekst AS
Omkjøringsv.15, 7900 Røvik

Tlf: 74 39 13 77

A/S Snertingdal Auto
2826 Snertingdal
Tlf. 61 18 43 35

Toten Bygg og Anlegg AS
2850 Lena

Tlf: 61 16 86 00

Ting og Tøy Bruktbutikker
Roald Amundsensv.1B, 2816 Gjøvik

Tlf: 611 36 200

Energisenteret
2625 Fåberg

Tlf. 61 27 49 40

John`s Glass og Fasade AS
2670 Otta

Tlf:61 23 07 10

Rogaland
Rolf Davidsen

Helseagenturer AS
Kopervik Tlf: 52 84 45 00

Sogn og Fjordane

Arkitektkontoret 4B AS
6856 Sogndal  Tlf: 57 62 77 50

* Støtter lokalt NFU arbeid *

Riis Bilglass
www.bilglass.no
Tlf. 73 84 98 00

Coop Marked Selbu
7580 Selbu  Tlf. 73 81 60 00

Melhus Banken
Tlf: 72 87 80 00

www.melhusbanken.no

Klæbu kommune
Vikingvegen 8, 7540 Klæbu

Tlf: 72 83 35 00

Kvidal Regnskap AS
Regnskapstjenester for alle bransjer
Tlf: 72 86 45 92   7357 Skaun

Odd Gleditsch AS
Støtter NFU

www.gleditsch.no

YX Klæbu
Rydlandsv. 2,  7540 Klæbu

Tlf. 72 83 15 60

Svanholm Glass AS
Mobil 905 63 508

Sturla og Ann Cecilie Binder med sist ankomne 
Ulrik er blant foreldrene som formidler sine 
erfaringer med sønnen Magnus i filmen ” 
Et nytt liv”.
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Inclusion Africa er Inclusion Inter-
nationals regionale gren i Afrika. På 
årsmøtet, som denne gangen ble ar-
rangert i Nairobi, deltok representanter 
fra foreldreorganisasjoner i 16 land i 
øst, vest og det sørlige Afrika i tillegg 
til utsendinger med utviklingshemning 
fra Kenya. Vertskapet i år var den keny-
anske medlemsorganisasjonen Kenyan 
Association for Intellectually Handi-
capped (KAIH). 

FN-konvensjonens artikkel 19 er 
også temaet for årets kampanje i In-
clusion International. Lederen Connie 
Laurin-Bowie introduserte kampanjen 
for de afrikanske delegatene. Hun viste 
til at Inclusion Internationals globale 
kampanje tar sikte på å skape bevisst-
het rundt isolasjonen, segregeringen 
og sårbarheten som mange mennesker 

med utviklingshemning verden over 
opplever i dag. Laurin-Bowie viste til at 
Inclusion International i løpet av 2013 
vil innhente informasjon om levekåre-
ne til personer med utviklingshemning 
i ulike deler av verden i samarbeid med 
nasjonale medlemsorganisasjoner. Det 
skal i tillegg utvikles noen strategier 
for hvordan det må jobbes nasjonalt og 
internasjonalt for å innfri den enkeltes 
rettigheter i artikkel 19 verden over. 
Dette arbeidet skal munne ut i en glo-
bal rapport som deretter skal presente-
res på Inclusion Internationals verdens-
konferanse i Washington i oktober. 

Connie Laurin-Bowie understreket 
at man i Inclusion International nå hå-
per at så mange land som mulig både i 
Afrika og i resten av verden vil bidra til 
denne kampanjen med sin forståelse av 

Inclusion Afrika med  
fokus på artikkel 19

Et sentralt tema på det årlige møtet i Inclusion Africa 
nylig var artikkel 19 i FN-konvensjonen om rettighetene 
til mennesker med nedsatt funksjonsevne. Artikkelen 
handler om ”Retten til et selvstendig liv og til å være en 
del av samfunnet”.

Konvensjonspartene erkjenner at alle 
mennesker med nedsatt funksjonsevne 
har samme rett som andre til å leve i 
samfunnet, med de samme valgmulig-
heter, og skal treffe effektive og hen-
siktsmessige tiltak for at mennesker 
med nedsatt funksjonsevne lettere skal 
kunne bruke denne rettighet fullt ut, og 
bli fullt inkludert og delta i samfunnet, 
blant annet ved å sikre:

•	 at mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne har anledning til å velge 
bosted, og hvor og med hvem de skal 
bo, på lik linje med andre, og ikke må 
bo i en bestemt boform,

•	 at mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne har tilgang til ulike støt-
tetjenester i eget hjem og i særskilte 
boformer, samt annen samfunns-
service, herunder den personlige 
bistand som er nødvendig for å 
kunne bo og være inkludert i samfun-
net og for å forhindre isolasjon eller 
segregering fra samfunnet,

•	 at samfunnets tjenester og tilbud for 
befolkningen generelt er tilgjengelig 
på lik linje for mennesker med ned-
satt funksjonsevne, og tar hensyn til 
deres behov.

Artikkel 19 i FN-konvensjonen

Mot en bedre fremtid for Ngenda (14) i Zambia

Like før denne utgaven av SFA gikk 
i trykken, kom det en ny raport fra 
NORAD som viser at funksjonshem-
mede i stor grad ekskluderes fra 
norsk bistand. Dette til tross for at 
myndighetene selv har lagt planer 
for inkludering av funksjonshem-
mede. 

Rapporten er lagt ut på  
www.atlas-alliansen.no – der du 
også kan se en kortfilm på youtube 
som understreker hvor alvorlig situa-
sjonen er.

Vi kommer tilbake til dette temaet i 

neste utgave av Samfunn for alle. 

Alarmerende NORAD-rapport

Av: Jenny Schaaning

Ngenda Mwangan (14)  
(Foto: Trevar Zimba)
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Ngenda deler skjebne med mange andre 
barn og unge med utviklingshemning 
i Zambia. En SINTEF-undersøkelse 
i 2006 viste at 43 prosent av barn med 
utviklingshemning aldri hadde gått på 
skolen, og at 35 prosent hadde droppet 
ut. Undersøkelsen avdekket også store 
mangler i tjenestetilbudet til funksjons-
hemmede generelt. Den viste i tillegg 
at det største gapet mellom tilbud og 
behov gjorde seg gjeldende på områ-
dene yrkesopplæring, velferdstjenester, 
hjelpemidler og rådgivning. Det kom 
dessuten fram at personer med utvik-
lingshemning hadde dårligere kår enn 
andre funksjonshemmede på de fleste 
livsområder. 

På bakgrunn av denne undersøkelsen 
har Norges Handikapforbund og NFU 
gått sammen om å etablere et lokalba-
sert rehabiliteringsprogram i Zambia. 
Pilotfasen startet i 2011 med fokus på 
de to distriktene Livingstone og Kazun-
gula i den sørlige delen av landet.  

Helhetlig strategi
Lokalbasert rehabilitering er en strategi 
som tar sikte på å hjelpe mennesker med 
funksjonshemninger i sine lokalsam-

funn. Denne strategien ble først lansert 
av Verdens helseorganisasjon (WHO) i 
1978 for å bedre tilgangen til rehabilite-
ringstjenester i fattige og middels fattige 
land. I dag har rehabiliteringsprogram-
met utviklet seg til å bli en helhetlig 
strategi som tar sikte på å oppfylle funk-
sjonshemmedes grunnleggende rettig-
heter på alle områder i livet. 

Lokalbasert rehabilitering er dermed 
en rettighetsbasert strategi som tar ut-
gangspunkt i den enkeltes rettigheter. 
Strategien er et godt verktøy for å im-
plementere FN-konvensjonen om ret-
tighetene til mennesker med nedsatt 
funksjonsevne. Den fokuserer både på 
å mobilisere funksjonshemmede og de-
res organisasjoner som bærere av disse 
rettighetene, og på å påvirke og bygge 
kapasitet hos myndighetene som er an-
svarlige for å oppfylle rettighetene.

Fokuset rettes mot at også funksjons-
hemmede får tilgang til det eksisterende 
tjenestetilbudet. Det tas dessuten sikte 
på å bygge opp tjenestetilbudet på tvers 
av sektorer slik at funksjonshemmede 
får innfridd sine rettigheter til utdan-
ning, helse og rehabilitering, arbeid og 
velferdstjenester, politisk deltakelse og 
sosial inkludering. 

NFU og NHFs program i Zambia
Lokalbasert rehabilitering blir i dag im-
plementert i ulike varianter i 90 land 
verden over. Norsk Handikapforbund 
(NHF) har lang erfaring med denne 
type arbeid i ulike land. Studier har 
imidlertid vist at mange programmer 
ikke har vært gode nok på å inkludere 
personer med utviklingshemning. NFU 
og NHF har derfor gått sammen om 
programmet i Zambia som vil ha et spe-
sielt fokus på personer med utviklings-
hemning.

I 2011 ble det gjennomført to kart-
leggingsstudier av tjenestetilbudet i de 
to pilotdistriktene. I november var alle 
berørte parter samlet til felles workshop. 
I februar i år holdt en ekspert på lokal-
basert rehabilitering, Padmani Mendis, 
et kurs i Zambia der en gruppe offentlig 
ansatte fra ulike sektorer fikk opplær-
ing i programmet. De er nå med i en 
kjernegruppe som i neste omgang skal 
gi opplæring til kolleger og frivillige på 
sine respektive fagområder. Dette reha-
biliteringsprogrammet vil forhåpentlig-
vis bidra til at Ngenda og mange andre i 
hans situasjon får et bedre liv.

Mot en bedre fremtid for Ngenda (14) i Zambia

Ngenda Mwangana bor i 
Damwa Site – et fattig om-
råde i byen Livingstoene i 
det sørlige Zambia. 14-årin-
gen bor hos bestefaren 
sin sammen med tanten 
og hennes åtte barn. Hver 
morgen drar tanten på jobb 
og de åtte andre barna på 
skolen, mens Ngenda blir 
hjemme. Han droppet ut av 
skolen fordi han ble mob-
bet av andre elever.  

Av: Jenny Schaaning

Noen av deltakerne på CBR kurset: Bak fra venstre: Tom Mungala, Saboi Nchimba og 
Kawana Mubanga fra Departementet for samfunnsutvikling på provins og distrikts-
nivå, Caleb Chabauni fra organisasjonen Response Network. Foran: Fysioterapeut 
Eckiwe Kamanga Akende fra sykehuset i Livingstone (Foto: Jenny Schaaning)

Ngenda Mwangan (14)  
(Foto: Trevar Zimba)
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Med jevne mellomrom dukker det opp saker der pårø-
rende opplever å blir skjøvet ut over sidelinjen når de 
opptrer som talspersoner for et familiemedlem med ut-
viklingshemming. Det kan enten være ved at det opp-
nevnes en utenforstående person som hjelpeverge, eller 
ved at pårørende som er oppnevnt som hjelpeverge søkes 
skiftet ut med en annen. 

Den nye hjelpevergen omtales ofte som en ”nøytral” 
eller ”utenforstående” person som forventes bedre å 
kunne vurdere spørsmål om bolig- og tjenestetilbud på 
en mer ”objektiv” måte. Erfaring viser at mange av disse 
”innbytterne” heller opptrer passivt og unnvikende – og 
enten ikke kan stort om rettigheter eller ikke engasjerer 
seg nevneverdig i å sikre at rettigheter oppfylles (eller 
begge dele). 

Kan det hende at det noen ganger er nettopp denne 
”innbytter-effekten” kommunen er ute etter? Å få inn en 
stille og rolig hjelpeverge som godtar kommunens pre-
misser og synspunkter? Som spiller med på nedskjæring- 
er og innsparinger heller enn å protestere? 

Det er for øvrig ikke bare pårørende som kan oppleve 
denne type motstand. Det samme kan ramme hjelpe-
verger som ikke er pårørende, men som er engasjerte og 
aktive i utøvelsen av sitt verv.  

Noen ganger er det all right
Det er grunn til å presisere følgende: Pårørende til ut-
viklingshemmede kommer i flere utgaver – slik det vel 
også er med folk flest. Noen evner godt å skille mellom 
den utviklingshemmedes reelle interesser og egne inter-
esser eller andre hensyn – andre sliter mer med dette. 
For den siste gruppen kan det være riktig at en annen 
enn pårørende fungerer som talsperson og hjelpeverge. 

Denne artikkelen handler primært om de som evner 
å skille – men som samtidig ikke er villig til å gi seg 

på det helt sentrale: Den utviklingshemmede som saken 
gjelder skal ha den bistanden han eller hun trenger og 
har krav på. 

Hjelpevergen oppgave
Hjelpevergens oppgave er å være talsperson og retts-
lig representant – for den utviklingshemmede, ikke for 
kommunen. Hjelpevergen er pålagt å ivareta myndling-
ens interesser og gjøre det som er nødvendig for å sikre 
at rettigheter ivaretas.

Det kan kanskje være grunn til å understreke at en 
oppnevnt hjelpeverge har en lovpålagt plikt til å bistå 
aktivt. Å unnlate å følge opp i forhold til kommunale 
innsparinger som går på bekostning av brukerens ret-
tigheter er et svik. 

Et typisk eksempel
I en sak sørpå for noen år siden fattet Overformynderiet 
vedtak om at en pårørende skulle fratas sitt oppdrag som 
hjelpeverge fordi ”samarbeidet med kommunen ikke 
fungerte”.  Fylkesmann fikk klagesaken til behandling, 
og stadfestet vedtaket. Men på hvilket grunnlag? 

I Fylkesmannens begrunnelse het det at Fylkesman-
nen ”ikke finner å kunne ta konkret stilling til de kon-
flikter” som ligger i saken – men konkluderte likevel med 
å gi sitt bifall til at hjelpevergen måtte fjernes. 

Hvis det er slik å forstå at Fylkesmannen mener det 
uansett er hjelpevergen som til syvende og sist må bøye 
nakken for å få til et samarbeid, uavhengig av hvilke rea-
liteter som ligger under, er dette åpenbart er farlig avgjø-
relse. Det må også basere seg på en uriktig lovforståelse. 

Når Fylkesmannen unnlater å ta stilling til faktum i 
en sak, må det bety at Fylkesmannen mener at de aktu-
elle deler av faktum ikke har betydning for avgjørelsen 
i saken. 

De brysomme hjelpevergene
Når pårørende er oppnevnt som hjelpeverger, opplever mange at de havner i 
kategorien ”brysomme pårørende”. Når samarbeidet med kommunen knirker, 
velger mange kommuner å kjøre hardt og presse pårørende ut. Men hvor rime-
lig er det, hvis problemet er at kommunen selv er den skyldige?

av advokat Petter Kramås 
Advokatfirmaet Hestenes og Dramer 
petter.kramaas@hestenesdramer.no 
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Advokat Petter Kramås

Et slikt unnfallende syn vil kunne innebære at en ut-
viklingshemmet ikke har noen reell beskyttelse gjennom 
representasjon ved hjelpeverge – i alle fall ikke lenger 
enn kommunen selv og Overformynderiet til enhver tid 
for sin del finner det rimelig. 

Svik og lovbrudd?
Velferdsordninger og retten til tjenester er under press. 
Det er økonomi på alle kanter – og eldrebølgen kommer, 
får vi høre. 

Jusprofessor Jan Fridthjof Bernt tegnet i et intervju 
med TV i 2010 et dystert bilde av velferdstjenestene: 

•	 ”Myndighetene svikter nærmest totalt når det gjelder 
å sikre at mennesker får den hjelpen de har krav på 
etter loven.”  

•	 ”Beslutningsvegring, ansvarsfraskrivelse og klare 
lovbrudd er kjente problemstillinger.”

•	 Økonomikontrollen innenfor velferdstjenestene er 
blitt god, ”men det finnes ingen tilsvarende effektiv 
kontroll med at de tjenesten som gis oppfyller de 
kravene som lovgiver forventer”. 

Det er i denne virkeligheten hjelpevergene skal fun-
gere – og det er her de har sin oppgave. 

Som et postordrefirma – eller verre?
Bernt sammenliknet i intervjuet også velferdsstaten med 
et postordrefirma. De som protesterer høylytt forholder 
firmaet seg til, og for disse finnes det løsninger. De som 
ikke protesterer – fordi de ikke har evner eller krefter til 
det – må leve med sitt tap. 

Denne sammenligningen kan trekkes enda lenger: 
Mange kommuner opptrer ikke som, men verre enn 
postordrefirmaer. De forholder seg ikke engang til de 
som protesterer mest. Når kunden blir for vanskelig – 
les: ikke gir seg på sin rett – skal kunden tvinges til taus-
het og byttes ut med en annen. 

(Nå skal det legges til at vel også postordrefirmaer 
kommer i forskjellige utgaver. Men siden eksemplet al-
lerede er benyttet, og er egnet til å understreke et helt 
sentralt poeng, så får det våge seg.)

Til slutt
Alle saker er forskjellige, og alle saker må vurderes indi-
viduelt. Det siste er også et grunnleggende krav i forvalt-
ningsretten. Men skal en gjøre den individuelle vurde-
ringen, må nødvendige faktiske opplysninger på bordet 
for nærmere gjennomgang. 

Det er ikke slik at hjelpevergen skal ut i alle saker der 
samarbeidet knirker. Årsaken til at en oppnevnt hjelpe-
verge opptrer insisterende må vurderes. Har hjelpever-
gen rett, skal hjelpevergen ikke ut.  

I dag er det Overformynderiet i den enkelte kommu-
ne som fatter vedtak om oppnevning og utskiftning av 
hjelpeverger. Det er viktig at Overformynderiet ser sin 
oppgave som selvstendig organ og foretar selvstendige 
vurderinger i den enkelte sak. Og det er viktig at Fylkes-
mannen som klageinstans ikke aksepterer utskiftning i 
de sakene der det er kommunen som er skurken og ikke 
yter de tjenester den utviklingshemmede har krav på. 

Om ikke lenge – sommeren 2013? – får vi ny Lov 
om vergemål. Da er det Fylkesmannen som skal opp-
nevne hjelpeverger, og også behandle saker om skifte av 
hjelpeverge som første-instans. Med erfaringene fra en 
rekke klagesaker på bordet, er det grunn til å følge nøye 
med på hvorledes Fylkesmannen håndterer disse sakene 
i sin nye rolle. 

Utfordringen sendes herved – til dagens Overfor-
mynderier, og til Fylkesmannen som klageorgan og 
fremtidig førsteinstans: 

Hjelpeverger som faktisk utfører sin plikt, og gjør det 
aktivt, må gis støtte og ikke tvinges til taushet. 
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Områdeleder Ann-Sofie Næss og daglig 
leder ved Båstadlund arbeids- og aktivi-
tetssenter, Jeanne Uldal Arvanitis, avvi-
ser kritikken fra NFU Østfold regionlag 
i SFA1-12 om at Halden kommune skal 
bygge et nytt gigantisk dagsenter. 

- Det nye arbeids- og aktivitetssenteret 
skal være et erstatningsbygg for det gamle 
Båstadlund-bygget fra år 1900, som ikke 
lenger var et verdig tilbud til våre brukere. 
Dette bygget ble revet i 2010, og inne-
holdt to avdelinger den siste tiden som nå 
holder til i midlertidige lokaler. Det nye 
senteret skal gi plass til ca. 50 brukere. 
Kommunens samlede dagsentervirksom-
het pr. i dag, gir tilbud til ca. 90 personer. 
Vi skal fortsatt ha flere mindre enheter 
spredt rundt om i kommunen som syssel-
setter en god del av dem.  

Næss og Arvanitis mener på denne 
bakgrunn at NFU-kritikken om størrel-
sen på det planlagte nye dagsenterbygget 
er uberettiget. - Det skal gi plass til tre av-
delinger – med hver sin inngang. Den ene 
skal øremerkes våre brukere med størst og 

mest sammensatte behov som i dag holder 
til i gamle og svært uhensiktsmessige lo-
kaler. Alle – NFU inkludert – er enige om 
de trenger et nytt sted å være der det blir 
mulig å tilrettelegge best mulig individu-
elt. I de nye lokalene vil de i tillegg til flere 
sanserom, også få ivaretatt sine behov for 
alenetid, hvile og trening, samtidig som 
de kan utføre tilpassede arbeidsoppgaver i 
den grad de makter det. 

Nåværende arbeidstakere på Båstad-
lund arbeids- og aktivitetssenter skal også 
nyte godt av fasilitetene i det nye bygget. 
Det skal i tillegg flytte inn en tredje av-
deling som også holder til i midlertidige 
lokaler nå. Vi regner dessuten med å få inn 
ca. 20 nye brukere fra videregående skole i 
løpet av neste femårsperiode, hvorav noen 
få med store og sammensatte behov. Nye 
brukere vil få tilbud i den avdelingen som 
passer best til den enkeltes funksjonsnivå.  

Brukermedvirkning
Ann-Sofie Næss og Jeanne Uldal Ar-
vanitis er også uenig i NFUs kritikk om 

manglende brukermedvirkning i plan-
leggingsprosessen. - Både NFU, Tjenes-
temottakerforeningen, Kommunalt råd 
for funksjonshemmede, verneombud og 
arbeidsorganisasjonene har vært med i et 
brukerråd som ble opprettet da den første 
skissen var tegnet – noe som var et krav 
for å få saken behandlet politisk. Alt inn-
vendig i bygget kunne det gjøres noe med. 
Bygget var på dette tidspunkt delvis teg-
net i to etasjer som gjorde at daværende 
tomteareal ble maksimalt utnyttet. NFU 
har hatt full anledning til å komme med 
forslag både om hvordan de nye lokalene 
skal utformes og hva de skal inneholde. 
Lokallaget fikk blant annet gjennomslag 
for at en av avdelingene som var tenkt inn 
i bygget, ble værende i sentrum.  

Politikerne behandlet saken etter an-
budsrunden. De ga da beskjed om at kost-
nadene måtte reduseres med 7 millioner 
kroner. Rådmannen ga arkitekten i opp-
drag å tegne et nytt forslag til et bygg med 
samme innhold på en flate, som skulle 
integreres i nåværende bygning. Vi kunne 

Avviser NFU-kritikk  
om planlagt dagsenter

- Det nye dagsenteret i Halden blir verken et 
tilbud til over 80 brukere eller et sted der alle 
vil oppholde seg samtidig. Noen av våre ar-
beidstakere ønsker kun et tilbud et par dager 
pr. uke, andre har hjemmedag, mens flertallet 
alltid vil være ute på jobb for våre mange opp-
dragsgivere. Det vil trolig kun være på juleav-
slutningen at alle samles samtidig.
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Dagsenter

NFU Østfold regionlag har tatt til orde 
for at det i stedet bør bygges et nytt og 
mindre dagsenter og samtidig utvikle tid-
ligere strategi om flere mindre enheter 
spredt i kommunen. 

I en uttalelse på regionlagets nettside 
blir det sterkt beklaget at den tidligere 
”foregangskommunen” Halden nå føyer 
seg inn i rekken blant kommuner flest 

som bryter helt med hovedintensjonene i 
reformen for mennesker med utviklings-
hemning. - Det skapes noen helt klare 
holdninger i samfunnet når politisk nivå 
velger å påvirke holdninger om at det er 
best å samle flest mulig på ett og samme 
sted. Dette vitner om liten vilje og forstå-
else for å ville integrere og normalisere 
livsvilkårene for personer med utviklings-

hemning. 
- NFU beklager også sterkt at bruker-

medvirkningen i planprosessen har vært 
helt fraværende. Først da planene var fer-
dige, ble vi spurt og da var det for sent å 
endre dem, heter det i uttalelsen fra NFU 
Østfold regionlag.

Vi kommer tilbake til denne saken i 
neste nummer.

Halden kommune med gigantisk dagsenter

Kulturfestival
NFU Sogn og Fjordane fylkeslags årlige kultursamling blir i 
år på Rica Sunnfjord hotell i dagene 20. – 22. april. Fylkes-
ordfører Åshild Kjelsnes skal åpne festivalen og Steinar 
Engelbrektson skal ha åpningskonsert. Det blir åtte ulike 
kurs som går parallellt frå fredag til søndag. Innvitasjoner 
er sendt ut. 

Årsmøte
NFU Sogn og Fjordane fylkeslag arrangerer sitt  
årsmøte på Nordfjordeid 17. til 18. mars.

NFU Sogn og Fjordane
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"Nå med alt på en flate"

Til tross for sterke 
motargumenter fra 
NFU har Halden 
kommune vedtatt å 
bygge et gigantisk 
dagsenter der opp til 
80 personer kan kom-
me til å måtte tilbrin-
ge mye tid sammen 
under samme tak. 

”Nye” Båstadlund arbeids-  
og aktivitetssenter  

(Moth Arkitekter AS)

av: Bitten Munthe-Kaas 

Oppslaget i SFA 1/2012

Omstridt dagsenter i Halden 
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Ann-Sofie Næss er områ-
deleder for rehabilitering 
og aktivitet i Halden 
kommune. 

imidlertid ikke informere brukerrådet før 
kommunen fikk kjøpt nabotomten – som 
er en forutsetning for at dagsenteret skal 
kunne bygges på en flate. Til tross for at 
vedtaket om å bygge et nytt dagsenter er 
fattet, er det fremdeles ingen avklaring på 
kjøpet av nabotomten. 

- Hva er argumentet for å bygge en stor 
dagsenter-base i stedet for å satse på flere 
små enheter?

- Det er grunn til å presisere at nye 
Båstadlund arbeids- og aktivitetssenter 
ikke blir større enn det var før det gamle 
huset ble revet. Vi hadde tre avdelinger 
og vil få like mange i det nye bygget. I 
tillegg til de nåværende og fremtidige 
brukerne vi har nevnt ovenfor, har vi en 
del eldre arbeidstakere på Båstadlund 
allerede. Med en ny dagsenterbase vil vi 
slippe å flytte på dem. Slik vil vi kunne 
utnytte personalet og kompetansen deres 
bedre og mer fleksibelt. 

Aktivitetsrommet i de nye lokalene 
vil blant annet gi muligheter for fysisk 

aktivitet, spill og andre aktiviteter både 
på dagtid og ut over ordinær arbeidstid. 
Sanserommene vil kunne bli et tilbud for 
hjemmeboende i helgene. Kommunens 
fritidsklubb for utviklingshemmede vil 
også kunne nyte godt av de nye lokalene. 
Det ligger med andre ord en helhetlig 
tankegang både om en fleksibel bruk av 
de nye lokalene og differensiert tilbud til 
våre brukere bak dette prosjektet.Det vil 
helt klart bli positivt både for brukerne 
og ansatte og utvilsomt et løft for kom-
munens tilbud til denne brukergruppen. 

- Er det endelig vedtatt at den nye 
dagsenter-basen skal bygges?

- Det ble vedtatt i Hovedutvalg for 
helse- og omsorg i desember. Siden har 
saken stoppet opp i kjølvannet av uenig-
heten omkring tomtekjøpet. Dette pro-
sjektet vil dessuten innebære at området 
må omreguleres. Saken ligger hos råd-
mannen nå, svarer Jeanne Uldal Arvanitis 
og Ann-Sofie Næss.

	

Båstadlund arbeids- og aktivitetssenter i dag. 

Jeanne Uldal 
Arvanitis er daglig 
leder ved Båstadlund 
arbeids- og aktivi-
tetssenter. 

Omstridt dagsenter i Halden 
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Dagsenter i Halden

Leder av NFUs regionlag i Østfold, Jørn 
Nilsen, sier i en kommentar til SFA at 
regionlaget er blitt muntlig informert av 
kommuneadministrasjonen om at det nye 
dagsenteret skal gi tilbud til ca. 80 bru-
kere. - Senere er antallet blitt noen færre, 
men uten at arealet er blitt redusert. Det 
er tegnet inn 72 sitteplasser i de i alt tre 
spiserommene. 

Nilsen mener også at kommunens ar-
gumentasjon om at ikke alle vil oppholde 
seg der samtidig, ikke holder mål. - Poen-
get er at denne nye hovedbasen for kom-
munens dagsentervirksomhet blir altfor 
stor. All erfaring ellers viser at når det 
bygges for mange, så blir plassene utnyt-
tet. Resultatet blir dermed at vi trolig får 
færre dagsenterenheter og tilbud som er 
mindre tilpasset individuelt så lenge det 
er plass på det nye dagsenteret på Båstad-
lund, 

Jørn Nilsen understreker samtidig at 
det aldri har vært uenighet om at bru-
kerne med størst og mest sammensatte 
behov som holder til i gamle og uhen-
siktsmessige lokaler, trenger et nytt sted 
å være. - Det er den planlagte størrelsen 
på det nye dagsenteret som NFU går i 
mot. Den innebærer at kommunen har 
fått behov for et større tomteareal – som i 
sin tur gjør det nødvendig med en omre-
gulering. Og med kjøp av nabotomt så vil 
byggingen av det nye dagsenteret – som 

vi alle mener haster - bli ytterligere skjøv-
et ut i tid. 

Individuelle behov
Nilsen minner om at NFU i sin tid fore-
slo at størrelsen på det planlagte dagsen-
teret burde gjøres mindre ved å bygge 
det i en i stedet for to etasjer. - Dette ble 
fulgt opp. Problemet er at kommunen 
utvidet førsteetasjen tilsvarende i stedet. 
Det er heller ikke tatt godt nok hensyn til 
brukere med omfattende tjenestebehov 
i forhold til væremåte. De er avhengig 
av å kunne forholde seg til et lite miljø 
mens de på det nye senteret vil bli en del 
av et stort og kaotisk. Halden kommune 
burde vite at en opphopning av personer 
med utviklingshemning på samme sted, 
forsterker nettopp denne type problemer. 
Det holder ikke å ”skjerme” dem med 
egne innganger. 

Kommunen ønsker i tillegg at bygget 
skal bli et senter der brukerne også kan 
tilbringe fritid. Også dette ”skurrer” for 
oss, fordi det sier noe om at holdningene 
til intensjonene om integrering ikke kan 
være helt på plass. Det må i stedet tilret-
telegges for at utviklingshemmede i langt 
større grad integreres, at de får variasjon 
i miljøene og ikke må ta til takke med en 
sentral base der alt skal foregå. 

Jørn Nilsen viser til at NFU allerede 
har fått flere henvendelser fra pårørende 

som frykter at deres familiemedlemmer 
ikke vil trives på et så stort dagsenter som 
kommunen nå legger opp til. - Allerede 
i dag er det for mange samlet ved noen 
av dagsentrene. Vi får med jevne mellom-
rom bekymringsmeldinger om brukere 
som vegrer seg for å dra på jobb. Ikke 
fordi de misliker arbeidsoppgavene eller 
er omgitt av ansatte som gjør en dårlig 
jobb. Tvert i mot – de ansatte gjør en flott 
innsats. Igjen handler det om at det er for 
mange mennesker å forholde seg til, mil-
jøet er for stort og hverdagen gradvis mer 
uforutsigbar. 

Større enn HVPU
Jørn Nilsen synes også det er kritikkver-
dig at Halden kommune ikke ser ut til å 
ta inn over seg at det nye dagsenterpro-
sjektet vil bli langt større enn man hadde 
under HVPU. - Det er et tankekors i en 
tid da et enstemmig Storting både har 
gitt uttrykk for at reformarbeidet har 
kommet for kort, og oppfordret til nært 
samarbeid med brukerorganisasjon-ene. 
NFU Halden lokallag inviterte til et 
møte for å drøfte denne saken etter om-
talen om prosjektet i forrige utgave av 
Samfunn for alle – uten at noen kom. Det 
er trist å oppleve den manglende verdset-
tingen av så viktige sider ved utviklings-
hemmedes livskvalitet.

Brukerinformasjon er  
ikke brukermedvirkning

- Det er vesentlig forskjell på brukermedvirkning og bruker-
informasjon. Brukermedvirkning er ikke det samme som å 
bli invitert på to-tre møter for å få informasjon i ettertid 
om vedtak og ferdige tegninger på et dagsenterprosjekt 
som kommunen allerede har jobbet med i lang tid. 

av: Bitten Munthe-Kaas 

Jørn Nilsen er leder av NFU Østfold regionlag.
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Diverse

Dag Olav Stensland fikk først tomt 
av Stavanger kommune for å bygge 
eget hus. Siden ble han fratatt tomten 
fordi han har funksjonshemning. Det 
skapte voldsomme reaksjoner. NFU tok 
deretter initiativ til aksjonen ”Dag Olav 
skal ha tomten!” på Facebook, som i 
underkant av 20 200 personer ga sin 
støtte til. 

Etter negative mediaoppslag over det 
ganske land ble Stavanger kommune 
til slutt tvunget til å endre sitt vedtak. 
Enden på visa ble at Dag Olav fikk ny 
tomt. Nå er han stadig på befaring og 
følger ivrig med på byggeprosessen. 
Foreldrene sier i en kommentar til SFA 
at de har håp om at Dag Olav skal 
kunne feire sin første jul i eget hjem i 
år. 

Endelig får Dag Olav hus!

Dag Olav Stensland følger ivrig med på husbyggingen. (Foto: Vidar Haagensen)

En inkluderende skole for 
alle er et overordnet ideal 
i norsk skole. Likevel er det 
mange som strever. Hvorfor 
er det så vanskelig å få til i 
praksis? 

Nå lanserer Sørlandet kompetansesenter 
DVD’en ”Rom for mangfold” med gode 
eksempler og intervjuer med fagfolk, 
som kan brukes som et verktøy i dette 
arbeidet. DVD´en inneholder fem histo-

rier om skoler som har jobbet med inklu-
dering ut fra forskjellige perspektiver. En 
av dem handler om Sverre med Downs 
syndrom på Lindesnes ungdomsskole 
som også er avtalt i NFUs hefte ”Over-
ganger mellom ulike skoleslag”. Seerne 
kan i tillegg klikke seg inn på forskjellige 
temaer der professor Thomas Nordahl 
og forsker Gidske Holck svarer på sen-
trale spørsmål om inkludering.

I «Rom for mangfold» pekes det på 
noen muligheter, gis det noen ideer, vises 
noen eksempler og løftes det fram noen 
erfaringer. Hensikten med materialet er 
å sette i gang prosesser og stimulere til 

noen viktige diskusjoner på den enkelte 
skole. 

Målgruppen for «Rom for mangfold» 
er lærere, studenter, PPT og andre som 
er opptatt av at skolen skal være en in-
kluderende arena for alle. Intervjuene 
og filmklippene kan sees som de står, el-
ler brukes som utgangspunkt for videre 
samtaler omkring inkludering. DVD´en 
er produsert av Sørlandet kompetanse-
senter med støtte fra Utdanningsdirek-
toratet. Den inneholder 5 x 8 minutter 
med eksempler og 25 minutter med 
fagintervjuer.

Om inkludering i praksis

Personer med utviklingshemming får 
mindre behandling og oppfølging av sine 
psykiske lidelser enn resten av befolkning- 
en.

- Dette skjer til tross for undersøkelser 
som viser at de er mer utsatt for å utvikle 

psykiske vansker. Erfaringer fra Østfold 
bekrefter dette bildet. Forholdene som 
Fylkesmannen i Øsfold påpeker har nok 
gyldighet langt utenfor fylkeskommu-
nens grenser. I sin omtale har etaten også 
lagt ut lenker til aktuelle nettsider som 

gir ytterligere informasjon, skriver Jens 
Petter Gitlesen på NFUs facebookside 
http://www.facebook.com/NFUnorge

Mindre behandling for psykiske lidelser
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Stolthetsparaden arrangeres for 
femte gang. Også i år er Norges 
Handikapforbund (NHF) og 
NFU arrangører sammen med 
ULOBA.

Målet med paraden er at 
funksjonshemmede skal synes 
godt i hovedstadens bybilde, og 
vise oss som de stolte, sterke og 
synlige borgerne vi er.

Gjennom Stolthetsparaden 
skal vi vise at personer med funk-
sjonsnedsettelse er noe annet, og 
noe mer enn det samfunnet skal 
ha oss til å være. En funksjons-
nedsettelse gjør oss ikke svake. 
Den gjør oss ikke underlegne og  
fratar oss heller ikke evnen til å 

styre våre egne liv.
Møt fram klokken 11. Para-

den starter klokka 12. Deretter 
blir det underholdning og utde-
ling av årets Stolthetspris. Opp-
møtested, ruten, paroler og pro-
gram er i skrivende stund under 
planlegging. Arrangørene sender 
ut informasjon så fort alt er på 
plass. 

- Stolthetsparaden handler 
om å spre glede og entusiasme, 
og vise funksjonshemmedes rett-
messige plass i samfunnet. Jeg 
oppfordrer alle om å ta turen til 
Oslo for å delta, sier NFUs for-
bundsleder Jens Petter Gitlesen.

Fortsatt stolt,  
sterk og synlig!

Tekst og foto: Vidar Haagensen

Hold av lørdag 9. juni! Da arrangeres Stolt-
hetsparaden 2012 – nok en gang i Oslo. 
Dette er Norges største parade av og med 
personer med funksjonsnedsettelse. Arran-
gørene vil ha DEG med for at paraden nok en 
gang skal bli en suksess. 

Fjorårets Stolthetsparade satt et merkbart preg på Oslo sentrum. 
(Foto: Vidar Haagensen)

ASK
Grunnverdiene ved Skatval skole i 
Nord-Trøndelag om grunnverdier om 
likeverd og mestringsbehov utfordret 
personalet da skolen for noen år siden 
fikk elever med store, sammensatte 
vansker.

Da de fikk sine første elever som 
brukte alternativ og supplerende kom-
munikasjon (ASK) i 2004, manglet 
skolen kompetanse på fagområdet, og 
hadde heller ikke tilgang til materiell. 
Derfor måtte de sette seg inn i det og 
begynne å lage materiellet selv. Dette 
arbeidet resulterte senere i boka ”Tren-
ger vi å snakke for å lære på skolen” 
i samarbeid med Møller-Trøndelag 
kompetansesenter. Dette er den første 
norskproduserte ASK-boka. Senteret 
har jobbet tett med Skatval skole gjen-
nom flere år. Les mer i en omfattende 
reportasje på www.statped.no.

Sola og SFO
Sola kommune i Rogaland har en langt 
bedre økonomi enn kommuner flest. 
Kommunen kutter likevel friplassene 
i skolefritidsordningen for elever med 
bistandsbehov skriver Solabladet.

Hele artikkelen er lagt ut på  
www.nfunorge.org 

Tvang
Bergens Tidende skrev nylig om fyl-
kesmannen i Hordaland som i en rap-
port har slått alarm, om utøvere av 
tvang mot personer med utviklings-
hemning.  Rapporten viser at utøveren 
i ni av ti saker mangler den kompetan-
sen som loven krever. Leder av NFU 
Hordaland fylkeslag, Oscar Eide, me-
ner rapporten er en dokumentasjon på 
at kommunene opptrer uansvarlig. Les 
mer på NFU Bergen lokallags nettside 
på www.nfunorge.org

Småsaker
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9. juni arrangeres Stolhetsparaden – den største mønstringen 
av funksjonshemmede i Norge – i Oslo for 5. gang. Og du er 
spesielt invitert til å delta.

Stolthetsparaden handler om tre ting; å vise at vi er stolte, 
sterke og synlige. Vi tror på oss selv, vi er mange og vi lar oss 
ikke overse. Gjennom Stolthetsparaden skal vi vise at personer 
med funksjonsnedsettelser er noe annet, og noe mer, enn det 
samfunnet skal ha oss til å være. Funksjonsnedsettelser gjør oss 
ikke svake, det gjør oss ikke underlegne, og det fratar oss ikke 
evnene til å styre våre egne liv. Vi skal vise andre at vi både er 
stolte, sterke og godt synlige!

Stolthetsparaden er ikke en demonstrasjon, men en feiring, en 
markering av vår selvfølgelige plass i samfunnet. Vi går i parade 
for de mange tusen som ikke kan delta. Vi går for alle dem som 
lever liv styrt av hjemmesykepleiens rutiner og institusjonelle 
begrensninger. Vi går for alle dem som drømmer om å studere, 
være foreldre, reise og jobbe. 

I fjor farget vi Oslo orange, da mer enn 1200 mennesker 
paraderte ned Karl Johan. Hvor mange blir vi i år?

Stolthetsparaden 2012 går av stabelen lørdag 9. juni.
Oppmøte på Youngstorget fra kl 11. Avmarsj kl 12.00.

I etterkant av selve parademarsjen utdeles Stolthetsprisen 2012. 
Prisen går til en person eller en gruppe som har gjort en spesiell 
innsats for å skape likestilling for funksjonshemmede.

Etter paraden blir det gratiskonsert med Donkeyboy.
Vi håper å se deg der!

Mer informasjon på www.stolthetsparaden.no

STOLTHETSPARADEN 2012

CMYK
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Kristins hus

Utvendig ser huset i Kløverveien ut som 
enhver annen enebolig. Det ligger i gang-
avstand fra Lødingen sentrum, er univer-
selt utformet og består av kjøkken, stue, 
bad og toalett. Både Kristin og den hvi-
lende nattevakten har i tillegg hvert sitt 
soverom. 

Innvendig er det få møbler som bord, 
stoler og sofa. Det var trygghet, sikker-
het og stimulering med tanke på Kristins 
autisme, dype utviklingshemning og bipo-
lare lidelse som fikk fokus da interiøret ble 
utformet.

På bakgrunn av diagnoser, kartlegging 
av diverse faginstanser og foreldrenes egne 
observasjoner var ideen at Kristin hadde 
behov for mange forskjellige sansestimu-
leringstiltak. Hun kan i perioder vandre 
mye og har behov for stasjoner der hun 
kan stoppe opp litt. I perioder med lav ak-
tivitet trenger hun noe som kan dra henne 
i gang ved friste henne til aktivitet og få 
henne ut av depresjon. 

Hun bruker likevel ikke alle aktivitet-
ene like intenst hele tiden. I skrivende 
stund er det vann som gjelder. Nå bruker 
hun vannsengen til å hvile i etter aktivitet-
er ute. Ballbingen derimot er lite i bruk for 
tiden. 

Mange lekestasjoner
Kristin har følgende store lekestasjoner i 
huset. 
•	 en fem kvadratmeter stor ballbinge 

med basshøytalere og lys i bunnen

•	 vannseng med basshøytalere i bunnen
•	 lysregn som langsomt skifter farge
•	 stjerneteppe som slår seg av og på ved 

berøring
•	 boblerør som skifter farge
•	 egen vannkran på kjøkkenet der vannet 

resirkuleres til det er på tide å skifte til 
nytt rent vann

•	 boblevegg på kjøkkenet som skifter 
farge

•	 fontenefrosk på badet som også resir-
kulerer vannet

•	 opplegg og mulighet for fontene i 
dusjen

•	 håndtørker på veggen som gir henne 
opplevelsen av luft i bevegelse

•	 hengestol i stua
•	 stor saccopute foran en stor TV
•	 huske i gangen

Huset rommer også andre detaljer som 
er knyttet til Kristins atferd. Det er lagt 
inn gulvvarme ettersom hun bruker mye 
tid der. Tanken var også å unngå panelov-
ner ettersom hun i perioder hjemme hos 
foreldrene har satt seg inntil for å varme 
seg. Dørene i rommene i huset hennes er 
plassert slik at hun har en ”vandrerute” når 
alle står åpne. Det gir henne mulighet for 
å kunne gå uten stopp når hun har sine 
rastløse perioder.  

Vannet
Da SFA kom på besøk, stod 24-åringen 
og lekte med fontenefrosken på det roms-
lige badet. Vann virker veldig beroligende 
på henne – uansett sinnstilstand. Ettersom 
vannet blir resirkulert, kan hun holde på så 
lenge hun vil. Samme opplegg er installert 
på kjøkkenet der hun har sin egen vask. 
Foreldrene var spesielt opptatt av å legge 
til rette for at hun kan leke med det våte 
element, fordi det er noe av det eneste de 
med 100 prosent sikkerhet vet at datteren 
setter spesielt stor pris på. 

I tillegg til hovedbygget inneholder 
Kristins hus et overbygd uteområde på 64 
kvadratmeter. Hun er svært glad i å være 
utendørs i varierte aktiviteter – og gir seg 
ikke før hun får det. Det overbygde ute-
området fungerer både som ladestasjon 
og parkering for sykler, vogner og andre 
større hjelpemidler. Her er det også satt 
opp en trampoline. Tanken er at Kristin 

Tekst: Bitten Munthe-Kaas 
Foto: Jan Solheim

Kristins hus i Lødingen
Da Kristin Solheim i Lødingen kommune i Nordland flyttet inn i eget hus for vel et år siden, 
var alt planlagt til minste detalj. Her er hver eneste av de i alt 80 kvadratmeterne spesialinn-
redet med tanke på å gi henne maksimal livskvalitet. Foreldrene, Birgit og Jan Solheim, har 
sørget for at det skal være interessant, aktiviserende og stimulerende for datteren å være 
der. 

Boblerør som skifter farge.
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Kristins hus

kan være her når været er skikkelig dårlig. 
24-åringen har ingen arbeidsevne og 

passer heller ikke inn i noen av Lødin-
gen kommunes nåværende eller planlagte 
dagtilbud. Foreldrene var derfor opptatt 
av at huset hennes og utearealet måtte 
utformes med tanke på at det er her hun 
kommer til å oppholde seg de fleste av 
døgnets våkne timer. 

Kristin-guiden
Jan og Birgit Solheim er i tillegg til å sti-
mulere datterens livskvalitet, opptatt av at 
andre personer med utviklingshemning 
(på Kristins vilkår) skal kunne prøve ut 
og oppleve en del av ”stasjonene” Det har 
kommunens miljøarbeidertjeneste til en 
viss grad benyttet seg av.  

Foreldrene har også utarbeidet den 
såkalte ”Kristin-guiden” som ajourføres 
fortløpende. I guiden er det detaljert og 
oversiktlig innføring om huseierens be-

hov for alt fra mat, stell, skiftende humør, 
ulike aktiviteter, medisinbruk, symptomer 
på sykdom osv. Den er både oversiktlig og 
enkel å finne fram i. 

Lang prosess
Det skulle ta i alt seks år fra tanken om 
å bygge et eget hjem til Kristin ble født 
til det stod ferdig våren 2011. Huset kos-
tet i alt 2,4 millioner kroner hvorav 800 
000 kroner ble gitt i tilskudd til å bygge 
og innrede eneboligen. Ettersom et slikt 
prosjekt ikke ville vært mulig i kommu-
nal regi, er resten skaffet til veie gjennom 
oppsparte midler, lån og egeninnsats fra 
foreldre og venner. 

Byggeprosjektet ble en prosess med 
mange og store utfordringer. Men i dag er 
alle enige om at det var verdt strevet. For 
allerede etter kort tid i eget hjem ble det 
mulig å redusere Kristins tidligere regel-
messige og store medisinbruk betraktelig. 

Eneboligen er blitt et fristed der hun slip-
per å leies, hentes inn og overvåkes til en 
hver tid. Hun har med andre ord fått en 
bedre, mer utfordrende og mer harmonisk 
tilværelse. Både Jan og Birgit Solheim 
er sjeleglade for at datteren har fått sitt 
drømmehus der hun kan bli boende re-
sten av livet. 

LETTLEST 

Kristin har en  
dyp utviklings-
hemning. 

Hun flyttet inn i eget hus for 
et år siden.

I huset er det mange akti-
viteter som er laget spesielt 
for henne.

I perioder liker hun å van-
dre omkring. Derfor er det 
laget stasjoner der hun kan 
stoppe opp litt.

I huset er det også en ball-
binge med basshøytalere og 
lys i bunnen.

Vann virker veldig berolig-
ende på Kristin.

På badet leker hun ofte med 
en fontenefrosk. 

Den kan hun leke med så 
lenge hun vil fordi vannet 
blir resirkulert.

Huset til Kristin har et stort 
overbygd uteområde. Hun 
er veldig glad i å være ute 
og gjøre forskjellige ting.

En stor trampoline er også 
plassert på uteområdet.

Huseieren i ballbingen.Kristin har sin egen vannkran på kjøkkenet. 

24 år gamle Kristin 
Solheim i Lødingen  
er blitt huseier.
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”Aill e like viktig” 
”Vi har eit stort mangfold i barnehagen og aill ungan e 
like viktig!”
Det er barnehagestyreren i Tollmoen barnehage i Me-
råker, Siv Hege Nytrø, som har sagt dette. Seniorråd-
giver ved Møller-Trøndelag kompetansesenter, Herlaug 
Hjelmbrekke, har fulgt hverdagen i barnehagen og skre-
vet en artikkel i siste utgave av tidsskriftet Spesialpe-
dagogikk (3/12) om hvordan man her inkluderer barn 
med funksjonshemninger og ulik kulturbakgrunn på en 
god måte.

Les mer i tidsskriftet Spesialpedagogikk nr. 3-12. 
Hele artikkelen er lagt ut på barnehagens hjemmeside 
www.meraker.kommune.no/barn-ogfamiliebarnehage/
sider/Tollmoen-barnehage.aspx

Livets slutt
Hvordan kan vi som tjenesteytere forberede oss på å 
tilrettelegge for mennesker med utviklingshemning 
som sørger?

Vernepleier Anine Terland som nå arbeider som 
seniorrådgiver i Statens Helsetilsyn har skrevet den 
tankevekkende artikkelen ”Salme – ved livets slutt?” 
om dette viktige temaet i nummer tre av tidsskriftet 
Fontene. Artikkelen er også lagt ut på www.fontene.
no

Besteforeldrekurs
Fra 18. til 20. juni 2012 inviterer Frambu senter for 
sjeldne funksjonshemninger til kurset ”Besteforeldre 
- de gode hjelperne”. Målgruppe er besteforeldre til 
barn, unge og voksne med Frambus diagnoser. Les mer 
på www.frambu.no

Fotball
Alta IF skal vekke fotballinteressen blant utviklings-
hemmede i byen.
Prosjektet har fått navnet ”Fotball For Utviklings-
hemmede” (FFU), og initiativtakerne gleder seg 
stort til å komme i gang med treningene. Les mer på  
www.nfunorge.org

Politiattest
Fra 1. mai må alle som ansettes i skjermede bedrifter 
legge fram politiattest. Målet er å forhindre seksuelle 
overgrep. 

Les mer på www.nfunorge.org

Aldring
Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger arrangerte 
nylig fagkurs om aldring hos utviklingshemmede. Mål-
gruppe var tjenesteytere som arbeider med eldre personer 
som har en av Frambus diagnoser med utviklingshem-
ning. Kurset ble arrangert i samarbeid med Nasjonalt 
kompetansesenter for aldring og helse. 

Konferanse
”Ikke enkelt nå det er dobbelt! – Om psykiske lidelser 
hos utviklingshemmede” er tittelen på en konferanse 
som arrangeres i Bergen av Stiftelsen SOR i dagene 
3. og 4. mai. I tillegg til diverse foredrag både av fag-
folk og av personer med utviklingshemning skal det 
lanseres to nye bøker om dette viktige temaet. Les 
mer om konferansen på www.samordningsradet.no

Sjeldne på Radio
NRK P2-programmet Ekko hadde nylig to lengre 
innslag om barn med sjeldne diagnoser. Lytterne fikk 
både bli litt kjent med Johan med Williams syndrom 
og et barn med alvorlig sykdom. Interesserte kan høre 
innslagene ved å gå inn på www.frambu.no

Kunnskapsbank
Den nye helse- og omsorgstjenesteloven og endringer i 
pasient og brukerrettighetsloven trådte i kraft 1. januar 
i år. Nasjonalt kompetansesenter om utviklingshemning 
(NAKU) har nå gjennomgått sitt nettsted www.naku.
no og oppdatert sidene i forhold til det  nye lovverket. 
Her finnes også mye annet nyttig stoff relatert til blant 
annet helsetjenester, psykisk helse, skole, fritid, arbeid og 
selvbestemmelse. Interesserte kan både lese og laste ned 
fagartikler, aktuell forskning, relevant lovverk, nyheter, 
kalender, undervisningsmateriell, brosjyrer, rapporter, se 
filmer og enkelt finne lenker til andre nyttige sider. Alle 
ressurser er listet opp i en Kunnskapsbank.

Anbefales!
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Mestring
Sørlandet kompetansesenter og Universitetet i Ag-
der arrangerer Mestringskonferansen 2012 i dagene 
13. – 14. september. Årets konferanse har skole og 
pedagogikk som tema. Les mer på www.mestrings-
konferansen.no

Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger har nylig 
utgitt diktsamlingen ”Annerledeslandet” – om liv som tok 
uventede veier. 

Hensikten har vært å vise hvordan foreldre kan opp-
leve å få og leve med barn med ulike diagnoser for på 
den måten å bidra til og skape økt forståelse for deres 

situasjon. Diktsamlingen gir et innblikk i deres reaksjon-
er og bearbeidingsprosesser og gjenspeiler både sorg og 
bekymring, glede, håp og drømmer. Diktsamlingen kan                                                                                                                                           
bestilles ved henvendelse til telefon 64 85 60 00 eller  
e-postadressen: info@frambu.no

 Annerledeslandet

Kromosomavvik
Frambu arrangerer kurs for ungdom og unge voksne 
om svært sjeldne kromosomavvik med utviklingshem-
ning fra 11. – 15. juni. Les mer på www.frambu.no

Prisverdig, men...
Lederen for helse- og sosialutvalget i Flora kommune 
i Sogn og Fjordane, Halvor Halvorsen (V) har vært 
i Trondheim og sett på omsorgsboliger på Charlot-
tenlund som er oppført som modulbygg for hele 64 
beboere. 

Lederen av NFU Møre og Romsdal fylkeslag, Gry 
Sætre, gir i et omfattende leser innlegg i avisen Firda 
nylig uttrykk for at det er prisverdig at nye løsinger blir 
vurdert.. Hun mener imidlertid at Trondheim kom-
mune har lite å vise fram og at Charlottenlund-pro-
sjektet er et stort skritt tilbake mot institusjonstenk-
ningen som var dominerende på 1950- og 60-tallet. 
Sætre mener at Flora kommune i stedet bør tenke nytt 
og satse på den ordinære boligmassen og ikke på insti-
tusjonsomsorgen som offisielt ble forlatt i 1991.

Hjelpemidler
Nå må NAV få på plass rutiner som sikrer rask leve-
ring av hjelpemidler!

Det mener NHFs forbundsleder Arne Lein. Tross 
løfter om bot og bedring, oppgir NAV fremdeles svært 
lange ventetider. Les mer på www.nhf.no

Entrenørskap
I årets første nummer av magasinet UTVIKLING 
som gis ut av Nasjonalt Kompetansesenter om Utvi-
klingshemning (NAKU) rettes søkelyset mot begre-
pet sosialt entreprenørskap. Spørsmål som reises er: 
Hva er det, hvordan virker det og hvorfor kan dette 
bli viktig for personer med utviklingshemning i årene 
fremover? 

Magasinet kan lastes ned elektronisk via www.
naku.no eller fås gratis tilsendt ved henvendelse til 
naku@hist.no 

Film
I siste utgave av magasinet ”Utvikling” presenterer 
NAKU en film av et foredrag av professor Anders 
Gustavsson. Han arbeider ved Institutionen för pe-
dagogik och didaktik ved Stockholms universitet. 
Hovedtemaet for foredraget var hvordan vi kan for-
stå begrepene delaktighet og identitet.

Fagkonferanse 
”Noen grunn til å feire?” er tittel på den årlige nasjo-
nale fagkonferansen om fagutvikling for tiltak rundt 
personer med store og omfattende lærevansker/utvi-
klingshemning i straffesakskjeden og tjenestetilbudet. 
     Les mer på www.nfunorge.org
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Postboks 573, 1401 Ski

Salg og utleie av:  
Søppelcontainere, lagercontainere

Regnbuens gjennvinningsanlegg på Langhus
Mottak av: Papp, papir, glass, 

trevirke, og jern
Tlf. 64 86 31 03 - Fax. 64 86 32 95

et selskap i Heidelberg Gruppen

Tlf. -61232555 -97542010 -90870332
Industriv. 4B , 2680 Vågå. Faksnummer 61232556

www.trehuseksperten.no
Notodden Mur 
og Entreprenør-

forretning AS
Merdevegen 14A
3676 Notodden

Tlf: 950 43 411
Fax: 35 01 38 15

Næringslokaler til leie - tlf. 32 81 66 00
E-post: post@brekke-eiendom.no

www.brekke-eiendom.no

6841 Skei i Jølster • Tlf. 57 72 78 00 
info@skeihotel.no  •  www.skeihotel.no 

Ideell plassering for  
møter, kurs og konferanser  

• 250 senger
• Konferansekapasitet til 350 personer
• Svømmehall
• Mange aktiviteter både ute og inne

Sentralt i
Sogn og Fjordane

Stort utvalg i 
tidsskrifter, 
aviser og bøker

Narvesen CC Gjøvik • Narvesen Jernbanen
Telefon 61 17 93 96 • Telefon 61 17 26 22

Har du lyst har du lov

www.elteco.no Galaxy Pizza Grill AS
Christian IV´s vei, 3300 Hokksund

Tlf: 32 70 03 27
se hva vi tilbyr på:  www.galaxyhokksund.no

6440 Elnesvågen
Tlf: 71 26 69 60
Fax: 71 26 69 61

Konsulenttjenester innen 
skadetakst, bygge og anleggs-
teknikk, kart og landmåling.

Ta kontakt for en prat!

Støtter NFU arbeid lokalt.

Fetsund AS

J.E. Ekornesv.22, 1900 Fetsund
Tlf. 63 88 33 00
Fax. 63 88 02 73

Alt innen bilpleie

Gjøvik 
Bilpleie

Sommerov. 1

Tlf: 61 17 94 41
       906 37 388

Stu a - F j e l d
Hagesenter i landlige områder

 • Sommerblomster
	 •	Busker	og	trær
	 •	Jord	og	torv
	 •	Hageredskaper
	 •	Mye	mer.....
• Stort utvalg av krukker og urner	
• Sammenplantinger og gaveideer

Åpent 10.00-18.00
Lørd-sønd: 10.00-16.00

Tlf.: 32 15 71 34
3530 Røyse

GARTNERI

Eiker vekst AS
Ryghgata 6, 3050 Mjøndalen

Tlf. 32 23 68 80
www.eikervekst.no

Handle med hodet
og hjertet!

2635 TRETTEN  TLF. 61 27 66 84  MOB: 911 99 529

Elkjøp Stormarked AS
Fagernes Tlf: 61 36 29 90   
Dokka   Tlf: 61 11 05 61
Hadeland Tlf: 61 33 65 80  
Sogn      Tlf: 57 67 88 90
Horten  Tlf: 33 50 21 15
Åpent: 10-20  lørd 10-17
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Din boligdrøm – vår stolthet

Region Møre og Romsdal
Molde – Tlf 71 25 70 65
Ålesund – Tlf 70 15 02 98
 www.hedalm-anebyhus.no

Ta kontakt for en 
hyggelig boligprat!

Vi har mange hus på ett 
plan – tilrettelagt for 
universell utforming.

Går du med en boligdrøm?

Adr.  Gidsken Jakobsens vei ³²
Tlf:  ⁷⁵ ⁵⁰ ⁷⁴ ²⁰  
Web:  www.ocn.no

Kompetanse og kvalitet  = Gode opplevelser!

Butikken vår fi nner du ved Trekanten 

- mellom Autoparts og Kid Interiør

Raymond
Tekniker

Elisabeth 
Skoansv./Butikk

Ingvild 
Skomaker/tekniker 

Kåre Martin
Ortopediingeniør  

Malin  
Butikkmedarbeider

Riktige fritidssko
tar vare på helsa!

Medlem av Ortocarekjeden

Vår tverrfaglige kompetanse sikrer deg riktig fo� øy

for et aktivt liv og gode opplevelser!

ENTREPRENØR
KROKSTAD INDUSTRIOMRÅDE

P.b 158, 3054 KROKSTADELVA

Tlf: 32 27 44 80
www.bermingrud.no

• mur • steinbelegg • puss • peiser
• fliser • trapper

Tlf. 35 06 03 30 • Fax: 35 06 03 35
Stasjonsvegen 17, 3800 Bø i Telemark

E-mail: hege@muree.no

- Fagkunnskap gir trygghet -
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*Frakt, leverings- og reg.omkostninger (varierer utover i landet) samt årsavgift kommer i tillegg. Det tas forbehold om trykkfeil og eventuelle endringer i spesifikasjoner fra fabrikk. 
Bildene kan avvike fra tilbudte modeller. Pris gjelder for standard modell og vil avvike avhengig av tilleggsutstyr og forhandler. Forbruk fra 0,58 - 0,84 l/mil, CO2 fra 152 - 199 g/km. 

Verdenskjent for sin driftssikkerhet og sportslige familieløsninger. 
Det er kanskje en grunn til at Subaru har Norges mest lojale kunder! 

 Impreza fra kr. 

274.900,-*
Legacy fra kr. 

414.900,-*
Outback fra kr. 

459.900,-*
Forester fra kr. 

407.400,-*

NÅR FREMKOMMELIGHET OG DRIFTSSIKKERHET TELLER.

USTOPPELIGHET FOR ENHVER SMAK!

USTOPPELIG

For prøvekjøring: www.subaru.no 

*Frakt, leverings- og reg.omkostninger (varierer utover i landet) samt årsavgift kommer i tillegg. Det tas forbehold om trykkfeil og eventuelle endringer i spesifikasjoner fra fabrikk. 
Bildene kan avvike fra tilbudte modeller. Pris gjelder for standard modell og vil avvike avhengig av tilleggsutstyr og forhandler. Forbruk fra 0,58 - 0,84 l/mil, CO2 fra 152 - 199 g/km. 

Verdenskjent for sin driftssikkerhet og sportslige familieløsninger. 
Det er kanskje en grunn til at Subaru har Norges mest lojale kunder! 

 Impreza fra kr. 

274.900,-*
Legacy fra kr. 

414.900,-*
Outback fra kr. 

459.900,-*
Forester fra kr. 

407.400,-*

NÅR FREMKOMMELIGHET OG DRIFTSSIKKERHET TELLER.

USTOPPELIGHET FOR ENHVER SMAK!

USTOPPELIG

For prøvekjøring: www.subaru.no 

Forester har alltid vært en favoritt blant de som stiller 
høye krav. Subarus anerkjente Boxermotorer, høy
bakkeklaring, solid sikkerhet, godt med utstyr og 
selvfølgelig Subarus permanente og symmetriske 
fi rehjulsdrift. Subarus driftssikkerhet og fremkomme-
lighet er i verdensklasse – du kan prøve den i dag!

Pris fra kr. 

I verdensklasse

www.subaru.no

*Prisen gjelder levert forhandler, årsavgift kommer i tillegg. Det tas 
forbehold om prisendringer, trykkfeil og evt. endringer i spesifi kasjoner 
fra fabrikk. Bildene kan avvike fra tilbudte modeller.
Pris gjelder for standard modell og vil avvike avhengig av tilleggsutstyr 
og forhandler. Forbruk: 0,75 l/mil, CO2: 174 g/km.

Forester PREMIUM leveres
med Edition-pakke:

– Beskyttelsesplate foran og bak
– Støtfangerbeskyttelse bak
– Skvettlapper foran og bak
– Eksoshaler
– Garmin portabel navigasjon

Kundeverdi: kr. 20.064,-

414.350,-*
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Fred Olsen & CO
Støtter NFU

Sør-Trøndelag
Fylkeskommune
Tlf: 73 86 60 00

KRISTIANSAND
Tlf: 38 12 80 30  Fax: 38 12 80 31

www.aselektrisk.no
Støtter NFU lokalt

Alt under samme tak!
110 butikker, stor parkering og
rullebånd som bringer deg rundt er
bare noen av det som gjør oss til et
attraktivt kjøpesenter. Nye Herkules
har fokus på handicap-vennlige
løsninger, så shoppingen blir enkel
for alle. F r i s t e l sene  s tå r  i  kø

110 butikker • Åpent 9-20 (18) • 1350 gratis p-plasser • www.herkulessenter.no

18. september 2012:
Fragilt X syndrom - regionalt fagkurs for helseregion Midt-Norge  Søknadsfrist 17. august 2012
   

24.-28. september 2012:
Mukopolysakkaridose Søknadsfrist 9. august 2012
   

8. - 9. oktober 2012:
Elever med en sjelden eller ukjent diagnose med moderat utviklingshemning  Søknadsfrist 7. september 2012
   

15.-19. oktober 2012:
Cri du chat syndrom og Cornelia de Langes syndrom  Søknadsfrist 16. august 2012
   

 5.-9. november 2012:
Alvorlig fremadskridende sykdom som rammer sentralnervesystemet  Søknadsfrist 6. september 2012
   

7. november 2012: 
Gode boløsninger og tilpassede tjenester for barn og ungdom i og utenfor foreldrehjemmet  
Søknadsfrist 5. oktober 2012

Vil du delta i vårt forskningsprosjekt om helse, ernæring og bomiljø for unge voksne med Downs syndrom, 
Prader-Willis syndrom og Williams’ syndrom? Les mer om prosjektet på www.helseibolig.no.

Aktuelle kurs på Frambu
Kurssted: Frambu, 1404 Siggerud
Pris: Deltakelse dekkes som regel av NAV

      Listen viser et utvalg av Frambus kurs. Full oversikt og program �nnes på www.frambu.no

høsten 2012
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Volkswagen Caravelle

Skien Bil AS
    Åpningstider:
Telemarksveien 61           Man.-fre.: 08.30 - 16.30
3734 Skien         Tor.: 08.30 - 19.00
Telefon: 35 91 55 55       Lør: 10.00 - 14.00

Ta kontakt med Jan Øyvind Hansen for en uformell 
prat på telefon 35 91 55 58

Vi tilbyr deg et handikapvennlig 
alternativ

Volkswagen Caravelle
Heis montert bak Heis montert siden Rullestolrampe

Telemarksveien 61
3734 Skien
Telefon: 35 91 55 55

Åpningstider:
Man.-fre: 08.30 - 16.30
Tors.: 08.30 - 19.00
Lør.: 10.00 - 14.00

Skien Bil AS

Ta kontakt med Jan-Øivind Westeng Hansen for en 
uformell prat på telefon 35 91 55 58

Vi tilbyr deg et handikapvennlig
alternativ

Bamse Produkter AS 
Spesialprodukter utviklet for 

posisjonering, behandling og trening 
av spedbarn og barn i alle aldre. 
Velegnet for barn med motoriske 

problemer, cerebral parese og 
syndrombarn. 

Ny varekatalog kommer i Mai, 
full av bilder, instruksjoner og 
tips. Ta kontakt med oss for å 

få tilsendt den nye 
varekatalogen i posten. 

 
Bamse Produkter AS 
Titangaten 13 
1630 Gml. Fredrikstad 
Tlf: 69300105 
info@bamseprodukter.no 
www.bamseprodukter.no 

Nettressurs for språkutvikling!
Temabøkene Tusen tegn å tenke på (norsk tegnspråk) og 
Tusen ting å tenke på (gra�ske tegn) er nå
tilgjengelig på nettstedet www.2-tusen.no
Du �nner også ressursen via www.erher.no

  
 

Se også!

Gratis 
ressurser

Lag din egen tegnordbok på
www.minetegn.no

www.ettskrittforan.no
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www.etac.no
Kundeservice 815 69 469

Smarte produkter 
i hverdagen fra 
Etac!

Komediebakken 9,  5010 Bergen

Tlf. 55 90 45 30, Fax 55 90 45 31

Støtter NFU sitt arbeide!

AUTORISERT REGNSKAPSFØRERSELSKAP

Vi gir deg trygghet og kompe-
tanse, slik at du kan gjøre din 
jobb best mulig…

Tel: 926 30 000
e-post: kontakt@exacta.no
www.exacta.no

          Besøk oss gjerne på facebook.

Ski Bygg

Tlf: 64 85 46 00

Sande 
Kommune
Støtter NFUs

arbeid i Vestfold
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Kursmappe kr 25,- Handlenett kr 30,- 

Handlevognsmynt og 
nøkkelring kr 25,-

Buttons i to varianter:
Liten kr 3,-     Stor kr 5,- 

kr 100,-         kr 150,- 

Pins kr 25,- 

Klistremerker 
6 merker per ark kr 6,- 

Krus (porselen) kr 150,-

 Bordvimpel uten fot kr 150,- 
NFU formidler salg av fot, 

ca. kr 150,- i tillegg

Tallerken (porselen) 
kr 130,- Bøker om veien frem 

til egen bolig  

Hodeplagg  
(Maxi-lue – kan brukes på   

mange måter) kr 30,-

Nytt hefte:  
«Fokus på overganger mellom ulike 
skoleslag»

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

Pris kr. 150,- 

Pris per stk. kr 10,- 
6 stk. kr 50,- 

Refleksbånd kr 25,- 



  Butikk
49

Kursbevis kr. 10,-

Bestill i dag

Bestilling  

 

Navn  

Adresse  

Poststed  

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

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

NFUs 
prinsipp-program

Seksualitet 
og samliv

Veileder til  
kurslærer

Tillitsvalgt i organi-
sasjonen NFU

Vi og samfunnet
(nynorsk)

KommunevalgFra foreldrehjem 
til eget hjem

Stortingsval
 (nynorsk)

Kroppen min
og følelsene mine

NFU 
– en organisasjon

Norsk Forbund 
for Utviklingshemmede
Svarsending 1225
0090 Oslo

Ledsagerhefte

Aktiv i egen 
organisasjon

Veilederhefte 

Et veilederhefte utgitt av Norsk Forbund for Utviklingshemmede  

 Telefon: 22 39 60 50          Fax: 22 39 60 60          Epost: post@nfunorge.org www.nfunorge.org

til studieheftet “Aktiv i egen organisasjon”

Veilederhefte til 
studieheftet ‘‘Aktiv i 
egen organisasjon’’

Pengene mine
kr. 75,-
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Samfunn for alle nr. 2/2012

Aust-Agder

Akershus

Buskerud

• Norges eldste bryggeri •

Hokksund Båt 
og Camping

Laksefiske, bespisning m.m
Besøk oss, Velkommen!

Eiker Husbygg
entreprenør, tømrer og murer

John Richard Øen  916 38 810
Erik Brekka  906 87 311

Finn Haugen AS
Elektroentreprenør

www.finnhaugen.no
*støtter NFU lokalt**

SVENDSEN
Kran & Transport
Vestfossen Tlf: 924 59 352

Modum, Sigdal og 
Krødsherad Brannkasse

Tlf: 32 78 32 10

ReidaR Moen
entRepRenøRfoRRetning aS

3322 Darbu - Tlf. 908 31 939
• Bruk oss - støtt NFU •

Hedmark

Løten 
kommune
Kildeveien 1, 2340 Løten
Tlf: 62 59 30 00
Fax: 62 59 30 01

Møre og 
Romsdal

Gromstad Auto AS
Tlf: 37 40 10 00

www.gromstad-auto.no

Nannestad 
Rørleggerbedrift

Dal
Tlf. 917 63 339

Ravnsborg
Gartneri og Hagesenter
www.ravnsborg-hagesenter.no

3484 Holmsbu Tlf: 32 79 60 07

Ole Jonny Tandberg

Transport
3360 Geithus 

Mob: 915 11 937/ 928 02 142

S.Bidne Maskin AS
Ring når du har bruk for graving og 

anlegg. Gode referanser
Lang erfaring

Tlf: 901 30 830

Autorisert entreprenør Brønnboring
Pb. 1106, Flattum, 3501 Hønefoss 
Tlf. 32 11 44 80  Fax 32 11 44 81

Lokalavis for Øvre og Nedre Eiker
Utgivelser tirsdag og fredag
www.eiker-ropet.no

Mjøndalen *Støtter  NFU lokalt*
KJØP KJAPT, KJØP TRYGT, KJØP BILLIG

Se alle tilbudene på:
www.bakerklausen.no
HYTTA VÅR
- informasjonsblad for 

hus og hytteeiere

Les alt om oss på:
www.hyttavaar.no

Høgskolen i Molde
Studier innen helse, logistikk,

informatikk, økonomi, 
samfunn,transportøkonomi

Tlf. 71 21 40 00 www.himo.no

Tlf: 481 69 100

Les om oss på: www.fknr.no

Nordmøre og Romsdal
Felleskjøpet

VULKAN 
SKANDINAVIA AS

Alt innen høyelastiske koplinger

6401 Molde
www.vulkan.no

Nordland

Vefsn
kommune

8654 Mosjøen
Tlf: 75 10 10 00 Fax: 75 10 10 01

Nord-
Trøndelag

Oppland

Lillehammer
Storgt. 51

2600 Lillehammer

Tlf: 61 05 05 00

PwC Lillehammer
Storgt. 121, 2615 Lillehammer

Tlf. 61 22 79 50

Rogaland

GJESDAL
KOMMUNE

          Tlf. 51 61 11 00 
www.gjesdal.kommune.no

Vi strekker oss lenger

Time kommune
Tlf: 51 77 60 00

www.time.kommune.no

Suldal kommune
Tlf: 52 79 22 00
www.suldal.net

Sogn og
Fjordane

Sunnfjord Betong AS
Førde  

Tlf: 57 82 25 00
www.sunnfjordbetong.no

Berge & Co AS
Stryn • www.berge.no

• støtter NFU lokalt •
Besøk oss i dag

Sør-
Trøndelag

Idrettsveien2, 7072 Heimdal
Tlf:72 89 43 00 www.prima-as.no

e-post: prima@prima-as.no

Østfold

Handyman 
Fredrikstad

Mob: 408 50 527
Din hjelpende hånd

Radoneksperten

Man-Fred 8-23
Lør 9-22, Søn 11-23
Tlf: 73 97 53 31

Tlf. 03595
www.eektransport.no

Telemark

En stor takk
til alle våre
annonsører
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NFU Oslo Fylkeslag
c/o NFU 
Postboks 8954 Youngstorget 
0028 OSLO
22 39 60 51
oslofylkeslag@nfunorge.org

NFU Akershus Fylkeslag
v/Tove-Britt Henriksen
Ignavn. 131
1912 ENEBAKK
64 92 62 53/90 83 93 80
tbh@bluezone.no

NFU Østfold regionlag
v/Jørn Nilsen
Stenrødveien 62
1784 HALDEN
69 18 59 23/95 23 23 30
jorn.nilsen@halden.net

NFU Hedmark fylkeslag
v/Inger Margrethe Pettersen
Stolvstadvegen 39
2360 RUDSHØGDA
62 35 53 60/905 12 356
ingermargrethep@hotmail.com

NFU Oppland Fylkeslag
v/Staale Stampeløkken
Hagehaugveien 2 A
2613 LILLEHAMMER
61 25 73 17/95 69 44 52
stastamp@gmail.com

NFU Buskerud Fylkeslag
v/Roar Høidal
Gustava Kiellands vei 3
3610 KONGSBERG
92 69 89 57
roar.hidal@ebnett.no

NFU Vestfold Fylkeslag
Pb 14
3276 SVARSTAD
92 02 89 38
nfu.vf@online.no

NFU Telemark Fylkeslag
v/Anny Andersen
Håkonsgt. 9 A
3660 RJUKAN
35 09 19 07/90 74 06 05
annyande@online.no 

NFU Aust-Agder Fylkeslag
v/Svein Karlsen
Måkeveien 15
4950 RISØR
37 15 01 75/90 59 88 69
sveikarl@online.no

NFU Vest-Agder Fylkeslag
v/Jan G. Johannessen
Hannevik Terrasse 41
4613 KRISTIANSAND
38 03 00 14 / 91 79 41 76
jjohannessen@xstratanickel.no

NFU Rogaland Fylkeslag
Støperigt. 34
4014 STAVANGER
51 89 15 50
post@nfu-rogaland.no

NFU Hordaland Fylkeslag
Postboks 26 Nygårdstangen
5838 BERGEN
56 14 31 58 / 99 23 00 78
post@nfuhordaland.no

NFU Sogn  og Fjordane Fylkeslag
v/Gry Borghild Sætre
Angedalsv. 107
6800 FØRDE
57 82 47 75/90 94 93 16
eidahl@combitel.no

NFU Møre og Romsdal Fylkeslag
Postboks 7850 Spjelkavik
6022 ÅLESUND
70 15 10 30 / 46 91 08 40
mrfylkeslag@nfunorge.org

NFU Sør-Trøndelag Fylkeslag
v/Nina Braadland
Høilivegen 3
7052 TRONDHEIM
73 53 42 22/47 05 54 07
nibraad@online.no

NFU Nord-Trøndelag Fylkeslag
v/Snorre Ness
Postboks 183
7801 NAMSOS
74 21 23 08 / 90 51 69 66
snorre.ness@hint.no

NFU Nordland Fylkeslag
Postboks 843
8001 BODØ
75 52 40 48 / 91 72 47 08
nfu-nord@online.no

NFU Troms Fylkeslag
v/Rigmor Hamnvik
Bregneveien 2
9050 STORSTEINNES
77 72 05 24 / 97 16 73 24

NFU Finnmark Fylkeslag
v/Frid T. Svineng
Boks 187
9735 Karasjok
78 46 60 72 / 90 93 61 56
nfufinnmark@gmail.com

Forbundsleder
Jens Petter Gitlesen
41 10 13 42
jpg@nfunorge.org

Nestleder
Anita Tymi
75 52 44 66 / 95 88 49 62
atymi@online.no

Vidar Haagensen
63 01 26 30 / 93 42 08 38
post@vidar-haagensen.no 

Greter Müller
52 72 67 26 / 41 51 89 97
jmmuller@broadpark.no

Ester Skreros
38 11 94 12 / 91 10 19 80
ester.skreros@getmail.no 

Anne Jorun Økland
53 41 64 84 / 41 50 02 53
annejorun35@hotmail.com 

Lillian Sundsdal
37 16 41 37 / 48 05 00 55
lilliansu56@gmail.com

Fylkeslagene

Norsk Forbund for  
Utviklingshemmede
Pb 8954 Youngstorget
0028 Oslo

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

www.nfunorge.org

Bankgiro: 8200.01.93417

Nasjonalt
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ISBN 978-82-92518-15-1

9 7 8 8 2 9 2 5 1 8 1 5 1

Doktoren kunne 
ikke reparere meg

Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

En bok om sykdom og funksjonsnedsettelse 
og om hvordan vi kan hjelpe

DOKOREN KUNNE IKKE REPARERE MEG handler om små 
barn – barn som har sykdommer, skader eller funksjonsnedsettelser. 

Barn som har store spørsmål, hemmelige tanker og sterke følelser. Hva 
betyr det for et lite barn å ikke kunne gå eller løpe, å ikke kunne se, å ha 

kronglete og vanskelige tanker og å være annerledes? Hva betyr det å måtte ta 
sprøyter, bli behandlet, gjennomgå operasjoner og noen ganger også ha vondt? 

Dette er vanskelig spørsmål å møte, både for barn og voksne. Spørsmål vi kanskje 
vegrer oss for, spørsmål vi ofte savner kunnskap om. Men å uttrykke seg kan skape 

håp og innsikt. Å fortelle kan minske frykt og uro. Christina Renlund viser hvordan vi 
kan hjelpe barn. Hun gir oss konkrete råd og mange eksempler på rbeidsmåter. I denne 
boken får du også møte barn som er i terapi. Du får bli kjent med Isabelle, Elin, Felix, 
Johannes og andre barn, og lytte til deres fortellinger. De kan lære oss noe om hva barn 
med funksjonsnedsettelser møter i sine liv.

Boken er skrevet til deg som lever tett på barn. Til deg som er forelder, mormor, farfar 
eller tante. Og til deg som er lærer, assistent eller behandler. Den retter seg mot alle 
som vil vite mer om barns tanker og erfaringer når barn lever med sykdom eller skade.

 

Christina Renlund
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små SØSKEN

Christina Renlund
Psykolog og psykoterapeut

Christina Renlund har mange års erfaring i arbeid 
med barn og unge med kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsetting og familiene deres. Hun er en etter-
spurt foreleser som har møtt tusenvis av foreldre og 
profesjonelle i samtaler om hvordan vi kan snakke 
med barn. Renlund har også skrevet bøkene Jag har 
en sjukdom men jag er inte sjuk (Redda Barnen, 2004) 
og  Doktoren kunne ikke lage meg (Skauge forlag 2010).

SMÅ SØSKEN er en bok som inneholder barns fortellinger 
om hvordan det er å ha et søsken med kronisk sykdom eller 
funksjonsnedsettelse. Det er barna selv som forteller, det er 

deres stemmer vi hører. Barna er mellom to og seks år og har søsken med autisme, kreft, 
cystisk fibrose, epilepsi, hjertefeil, ansiktsmisdannelser, muskelsykdom, bevegelseshemn-
ing, synsproblemer eller utviklingshemning. 
 I boken viser Christina Renlund mange måter som barn kan uttrykke seg på, 
mange konkrete verktøy som kan brukes for å hjelpe barn med å fortelle. For barn 
trenger å fortelle – i første hånd til familien sin, men det er også behov for konkrete  
arbeidsmåter for hvordan man snakker med barn om sykdom eller funksjonsned settelse 
i barnehagen og i hjemmet.
 Boken er også foreldrenes fortellinger om søsken- og familiesituasjonen. Møt  
Andreas og broren Leo, Hugo som har en bror med hjertefeil, Stella som bor i et bråkete 
hus og mange andre barn.
 Boken ønsker å inspirere til samtale. For det er når barn får uttrykke seg og ha 
dialog at vi kan styrke deres identitet og selvfølelse.

Om å være liten og ha en søster eller bror 
med sykdom eller alvorlig funksjonsnedsettelse

ISBN 978-82-92518-14-4

9 7 8 8 2 9 2 5 1 8 1 4 4

Medisinske spørsmål, gode råd og sjekklister

Downs syndrom
og helse

Nina Skauge (red.)

 

Medisinske spørsmål og gode råd om helse og trivsel

Downs syndrom,
voksenliv og aldring

Nina Skauge (red.)Nina Skauge (red.)

Denne boken er utgitt i samarbeid mellom NNDS 
(Norsk Nettverk for Down syndrom) og Skauge forlag.

 ISBN 82-92518-02-9
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Om overgangen fra barnehage til skole for barn med Downs syndrom

Skoles tart 
med mulighet er

Anita Engen 
Mor til Jon (7 år) med Downs syndrom. Leder 
av Ups & Downs i Tromsø og medlem i styret 
i Norsk Nettverk for Down syndrom. 

Anne Grethe Einang 
Cand.ed. Utdannet førskolelærer. Arbeider 
som rådgiver i barnehabiliterings tjenesten i 
Hed mark. Medlem av fagrådet i Norsk Nett-
verk for Down syndrom og sentral ved stift-
elsen av organisasjonen.

Anne Stine Dolva (red.)
Doktorgradstipendiat og lektor ved Høg-
skolen i Lillehammer. Utdannet ergoterapeut. 
Har tidligere arbeidet i barnehabiliterings-
tjenesten i Oppland. 

Caroline Tidemand-Andersen 
Cand.paed.spec. med over tjue års erfaring 
som lærer og spesialpedagog i Oslo. Råd giver 
ved PPT i Bærum. Medforfatter av boken 
Gratulerer – du har et barn med Downs syndrom 
i klassen. Mor til Jenny (17 år) med Downs 
syndrom.

Margit Astrid Aalandslid (red.)
Cand.polit. og utdannet sosionom. Arbeider 
som seniorrådgiver ved Sørlandet kompe-
tansesenter. Medlem av fagrådet i Norsk 
Nettverk for Down syndrom. Medredaktør 
og -forfatter av boken Med Downs gjennom 
livet. 

Å begynne på skolen er en stor 
overgang for alle. Når barnet har 
Downs syndrom er det ekstra 
spennende. Noen foreldre gruer 
seg til den første skoledagen i åre-
vis og opplever en planlegging og 
gjennom føring preget av usikker-
het, prøving og feiling. En samlet 

veiledning med metoder, forskning, er faringer og gode "oppskrifter" 
har vært etterlyst lenge. Derfor er det en glede at den nå er her. 

Skolestart med muligheter er et svært nyttig verktøy for alle som skal 
planlegge skolestart for barn med Downs syndrom. Boken starter 
med Jon – fra foreldrenes tidlige sonder ing og frem til avsluttet første 
klasse. Videre belyses ulike pedagogiske utfordringer, med bakgrunn i 
både norsk og internasjonal forsk ning og metode. Det gis  mange prakt-
iske råd underveis. Foreldrekunnskapens 
betydning under strekes, og vi får lære om 
Svendstuen skole i Oslo – der de virkelig 
våget å tenke nytt. Til slutt gis en oversikt 
over lover, regler, rammeverk og rettig-
heter. 

Dermed skulle mulighetene være de beste 
for nye skole startere med Downs syndrom. 
Lykke til!
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Anne-Stine Dolva og 
Margit Aalandslid (red.)

post@skaugeforlag.no • 55 33 21 52
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Learning English with Teddy

Begynneropplæring i engelsk med langsom progresjon
Julie Monsen

Lærerveiledning

SKAUGE PLASSERES FORAN I BLADET

Må stå på Baksiden!!!
ADVOKATFIRMAET

HESTENES OG DRAMER Son AS          www.hestenesdramer.no

Vi har bred erfaring i saker som gjelder utviklingshemmede:
•	 sosialtjenester	(praktisk	bistand,	BPA,	støttekontakt,	omsorgslønn,	avlastning,	”tvangsflytte-saker”)
•	 trygdeytelser	(grunnstønad,	hjelpestønad,	stønad	til	bil	mv),
•	 undervisning	(spesialpedagogisk	hjelp	i	barnehage	og	skole	mv)
•	 arv	og	testament,	verge	/	hjelpeverge,	erstatning,	arbeidsrett	mv.		
																									
Ta gjerne kontakt!	Ingen	kostnader	før	vi	har	avtalt	oppdrag.	
Storgt	54	–	1555	Son					Tlf:	64	95	04	14				Fax:	64	95	04	13

Advokat Kristin Kramås            Advokat Petter Kramås 
kristin.kramaas@hestenesdramer.no														 petter.kramaas@hestenesdramer.no
tlf:	918	85	984	 	 	 	 	 tlf:	901	37	450

Fra null verdi
til full verdi! 

Nå:
Sykkelramme

Før:
Hermetikkbokser

www.haf.no
De to mosjonistene og deres ledsag-
ere møtes en gang i uka på Friskis 
& Svettis treningsopplegg ”Enkel-
jympa” ved Idrettshøgskolen i Oslo. 
Her trener de sammen med andre 
mosjonister med utviklingshemning 
i aldersgruppen fra 20 til 60 år. 

Hver uke oppdager flere det po-
pulære og morsomme treningstilbu-
det til musikk der den enkelte følger 
ulike øvelser så godt de kan.  - Et 
slikt tilbud har vi ventet på, under-
streker en av ledsagerne, mens in-
struktør Marte Stenstad minner om 
at ukentlig trening er noe de fleste 
bruker tid på. - Mosjonister med ut-
viklingshemning trenger imidlertid 
hjelp til å komme seg av gårde, sier 
hun

Det er lett å se at Marte brenner 
for denne timen når hun instruerer 
og får alle mosjonistene aktivt med i 
gymsalen på Idrettshøgskolen. - Vår 

filosofi ”Trening for alle” har fått en 
ny dimensjon etter at vi i fjor høst 
startet dette treningstilbudet. Det 
bekrefter forskningen om at fysisk 
aktivitet har positiv effekt på ba-
lanse, muskelstyrke og livskvalitet til 
personer med utviklingshemning. 
Det er åpenbart stort behov for et 
slikt tilbud, understreker Kristin 
Øygard, som er utdanningsansvar-
lig hos Friskis & Svettis i Oslo. 
Hun kan gi mer informasjon om 
dette treningstilbudet på telefon 
95 22 24 67 og har e-postadresse  
kristin@friskissvettis.no

Instruktør Marte Gjerland Stenstad, her sammen med   
Frank Reif til høyre. (Foto: Kristin Øygard)

Sunt å bli svett!
- Trening er sunt, og det er sunt å bli svett, mener Frank (52)

- Dette er gøy, sier Morten (23), som liker faste rutiner 

Øygard minner samtidig om at 
Friskis & Svettis har et liknende 
opplegg i Asker/Bærum. Les mer 
om det på www.friskissvettis.no


