Selvsagt 3. episode 2022

Hans Hjellemo:
Hei og velkommen til en ny episode av Selvsagt. Jeg heter Hans Hjellemo.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Og jeg heter Helge Olav Haneseth Ramstad.
I dag skal vi høre mer om det som ikke fungerer med dagens BPA-ordning. Ulobas medlemsveileder Tone Skavhaugen kommer snart for å gi oss eksempler på hvordan kommunene hindrer funksjonshemmede i å leve det livet de ønsker. Men først skal Mone Celin Skrede gi oss likestillingsnytt.

Mone Celin Skrede:
Regjeringen har nå sendt ut utredningen som kom 16. desember, altså NOU-en om hvordan BPA-ordningen må forbedres for å bli et faktisk likestillings verktøy, ut på høring. Nå kan du altså sende innspill til regjeringen om hvordan du mener BPA-ordningen bør se ut.
Da utredningen om BPA kom var det bare et mindretall i regjeringen sitt BPA-utvalg, som stilte seg bak den. Flertallet stiller seg bak et alternativt framlegg utformet av funksjonshemmede og våre representanter selv. Begge fremlegg er på høring.
Våren står for døra, og vi har begynt nedtellingen til årets Independent Living-festival. Fredag 17. juni går Likestillingsbrølet av stabelen, og lørdag er det Stolthetsparaden og Stolt natt. 
I år kan vi endelig fysisk rulle, marsjere og brøle i gatene sammen igjen, men som i fjor lærte å **** til å følge med digitalt.
Glem heller ikke den europeiske Independent Living-Dagen 5. Mai. I år, som i fjor, blir den markert med digitalt arrangement, og i år skal vi mellom anna snakke om BPA-NOU-en og arbeidet med framtidens BPA.
Situasjonen i Ukraina opprører oss alle.  i en krig som rammer alle innbyggere i landet, er funksjonshemmede ekstra utsatt. Uloba vil gjøre det vi kan for å hjelpe mennesker som er drevet på flukt. Derfor stiller vi Freedom Express sinne universelt utformede busser til disposisjon for å hente funksjonshemmede flyktninger til Norge.
Vi inviterer også myndighetene til å samarbeide med oss om å legge til rette for at flyktninger lett kan få arbeid som assistenter.
Dette var likestillings nytt, og jeg heter Mone Celin Skrede.

Hans Hjellemo:
I forrige episode hørte vi om hvordan mange kommuner forvalter BPA feil.
Flere forhold gjør at vi funksjonshemmede ikke får den friheten som BPA skal gi oss, og dermed får vi heller ikke gjøre hva vi selv vil. Hør bare her.

Egil Gullestad Skogseth:
Det eksisterer et stort gap mellom Stortingets intensjon med BPA, som skal være altså et likestillingsverktøy som skal realisere menneskerettigheter, og det funksjonshemmede med assistansebehov ofte opplever i møte med kommunen.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Her hørte vi kollega Egil Gullestad Skogseth i et opptak fra Skansgårdforelesninga sist høst.
Der presenterte vi, slik vi pleier en rapport som stadig viser at det er langt fra alle funksjonshemmede som får assistanse til å leve det helt vanlige livet som vi ønsker.

Hans Hjellemo:
Tone Skavhaugen, du er medlemsveileder i Uloba og bistår medlemmene både med å søke BPA og å klage over BPA-vedtak.
Fortell oss litt om situasjonen funksjonshemmede havner i som gjør at de føler at de må ha klage over BPA-vedtaket sitt.

Tone Skavhaugen:
Funksjonshemmede som søker BPA, og som har et assistansebehov, får ofte avslag på søknaden sin. Kommunen mener at de kan klare seg fint med andre tjenester og ser ikke helhetsperspektivet og intensjonen med hva BPA skal være.
De ser for eksempel ikke at det er et viktig verktøy for utdanning, for å ha en god fritid og for samfunnsdeltagelse. Politisk aktivitet, for eksempel, at BPA er viktig avlastning for foreldre, slik at barn kan slippe å flyttes ut av egen bolig og på institusjon. De tolker regelverket altfor snevert.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Så det du sier er rett og slett at kommunen ser ikke mulighetene som BPA skal kunne gi.

Tone Skavhaugen:
Nei, kommunen tolker ikke BPA som det verktøyet det er ment å være, nemlig å gi muligheter til å få deltakelse for den enkelte i samfunnet.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Akkurat sånn som alle andre kan, rett og slett, men når oppstår disse problemene?

Tone Skavhaugen:
Disse oppstår i den enkelte kommune og ved den enkelte saksbehandlers skjønnsvurdering og forståelse av eller manglende forståelse rundt behovet til den enkelte til å kunne delta på samme måte som alle andre i samfunnet.

Hans Hjellemo:
Nå skal vi høre det ett nytt klipp fra Skansgårdforelesningen i fjor.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Det skal vi, for på Skansgårdforelesningen fortalte Joachim Taaje om hvordan det å bli pappa gjorde at han fikk et større assistansebehov.

Joakim Taaje:
Og etter som tida går, og Nikolai blir eldre, så vil jo noen av disse behovene forsvinne og nye kommer til. Det, det regner jeg med alle som er foreldre kjenner seg veldig godt igjen i at ting utvikler seg, så jeg vil jo for eksempel trenge assistanse til å være med og lære Nikolai å sykle, være med å gå turer i skog og mark, være med til ballbingen og være med å levere og hente på aktiviteter, SFO og så videre, så alle mulige forskjellige praktiske ting som det er helt naturlig at en far er med sitt barn og gjør.
Så etter 26 år rullestol uten noen form for assistanse, så var jo BPA en veldig uvant tanke for meg, så det tok litt tid å komme inn i og forstå. Men i løpet av Nikolai første leveår, så forsto jeg at hvis jeg skal ha mulighet for å være den pappaen som jeg ønsker å være, så er jeg nødt til å få assistanse til praktisk oppgaver på mange områder i livet, som jeg nevnte.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Det var denne situasjonen som gjorde at Joakim Taaje søkte om å få BPA etter å ha klart seg uten assistanse i 26 år som rullestolbruker. Men la oss høre ham lese ulike utdrag fra BPA-avslaget han fikk fra kommunen.

Joakim Taaje:
Det er usikkerhet til hvilke rettigheter du har i forhold til alenetid og ivaretakelse av barnet, da du bor en frisk samboer som det ligger en forventning til, kan ivareta barnets behov.
Neste: Vi er allikevel tydelige på at det ikke lar seg gjøre å gi deg likeverdige ansvar.
Lillestrøm kommune kan ikke sette inn BPA som en kompensasjon for nedsatt omsorgsevne eller være en avløsning for foreldreansvaret for far.
Og hvis en forelder er syk, eller blir syk, må den andre parten ta større del av foreldreansvaret.

Hans Hjellemo:
Tone Skavhaugen, hvor vanlig er den situasjonen som Joakim Taaje havnet i, hvor han ble nektet BPA til å være pappa?

Tone Skavhaugen:
Dessverre er det veldig vanlig, fordi kommunen ikke klarer å skille mellom nedsatt funksjonsevne og det å ha en nedsatt omsorgsevne. Det er ingen likhet mellom de tingene. Det har også Helsetilsynet gjentatte ganger presisert. Til tross for dette, så fortsetter kommunene å la være å innvilge BPA til folk som trenger det for å fylle sin foreldrerolle.

Hans Hjellemo:
Taaje fortalte sin historie i fjor, men så har det jo skjedd ting. Fortell hvordan det går med han nå.

Tone Skavhaugen:
Joakim Taaje har fått innvilget BPA etter klage til Statsforvalteren. Det gjør at han i dag kan ivareta egen helse på en bedre måte. Han er mer likestilt i sin egen familie, og kan ivareta sine rettigheter og plikter som foreldre overfor sin sønn og en kan utføre sine politiske verv.

Hans Hjellemo:
Å følge barn i barnehagen og på fotballtrening, trøste dem og kle på dem er vanlige foreldre oppgaver alle skal kunne utføre.
Hvilke andre gjøremål hindres funksjonshemmede i når kommunen ikke forvalter BPA riktig?

Tone Skavhaugen:
Funksjonshemmede hindres blant annet i å ta en utdannelse, de hindres i å være ungdom. De hindres i å delta på arenaer som er helt selvfølgelige for andre i samfunnet.
De hindres i å da få en jobb. De hindres i å selv bestemme eget liv, som gjør at de kan få et godt selvbilde.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Har du noen eksempler på det? Hvordan hindres funksjonshemmede for eksempel i å få en jobb?

Tone Skavhaugen:
Hvis du må vente på hjemmesykepleien til de kommer istedenfor å kunne ha BPA på morgenen, for eksempel før du reiser på jobb, så vil det jo ofte være forhindret både til å kunne studere og til å skaffe deg en jobb.
Du er heller ikke vant til å delta i samfunnet på en sånn måte som det forventes av andre. Sånn at du du regner ikke med at du kan delta i samfunnet ha en jobb, så du tar ikke det ansvaret selv.

Hans Hjellemo:
Hva er årsaken til at det går så fullstendig galt når kommunene skal definere og tildele BPA?

Tone Skavhaugen:
De forstår ikke hovedprinsippet bak BPA nemlig viktigheten av det å ha styring i eget liv. Det å ha styring i eget liv og bestemme hvem, hva, hvor, når er grunnleggende menneskerettigheter.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Når du sier, hvem, hva, hvor, når - hva står de stikkordene for?

Tone Skavhaugen:
Det består av hvem skal bistå deg, og hva skal den gjøre? Når skal det skje? Ja.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Jeg skjønner. Rett og slett sånn at du assisteres av den du vil til å gjøre det du har lyst til når og hvor det passer deg. Stemmer det?

Tone Skavhaugen:
Det gjør det. Det er du som bestemmer i ditt liv.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Jeg forsto det slik at mange ikke forventer selv å kunne delta, har det å gjøre med at de er for vant til et system der de ikke kan styre assistansen på denne måten - er det riktig?

Tone Skavhaugen:
Ja, det får ikke et selvbilde som gjør at de søker seg mot høyere utdannelse, og at de ser for seg at de skal klare å kunne komme i jobb.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Men hva mener du skal til, da, for at BPA skal bli ei ordning som fungerer bedre?

Tone Skavhaugen:
Jeg mener at man må innvilge BPA i et sånt omfang at det det er mulig å ha det etter intensjonen, ikke bare til grunnleggende behov. BPA må også ut av helselovgivningen og sikre retten til selvbestemmelse.
Uavhengig av om du leder ordningen selv, eller om du har medarbeidsleder - ved å flytte BPA ut av helselovgivningen, får man en reell mulighet til å ta egne valg i sitt eget liv.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Ja, du sier at BPA må ut av helselovgivningen, det vil si at BPA nå er lovhjemla samme sted som andre helse- og omsorgstjenester. Er det slik?

Tone Skavhaugen:
Ja, det er det. Fokuset som i dag er rundt helse og omsorgstjenester. Man skiller ikke mellom helse- og omsorgstjenester og det BPA er tenkt å være og den intensjonen som ligger i BPA.

Helge Olav Haneseth Ramstad:
Takk skal du ha, medlemsveileder Tone Skavhaugen.
Refleksjonen denne gangen kommer fra Kåre Hunstad. Han gjør rede for hvordan det faktisk strider mot loven når kommuner hindrer oss i vanlige hverdagsaktiviteter med BPA.

Kåre Hunstad:
Jeg kan si noe om hva vi opplever når vi er i dialog med kommunene der ute. Vi utfordrer jo ofte, og det generelle svaret vi får, det er at vi har tross alt overordnede ansvaret her etter loven og alt annet som står i loven. Og ikke minst, så er vi nødt til å være trygge på den faglige forsvarligheten i de tjenestene som ytes der ute. 
Da synes jeg det er interessant å se hva som står i lovverket.
I helse- og omsorgstjenesteloven så står det for eksempel og jeg siterer: «Fremme sosial trygghet, bedre levevilkårene for vanskeligstilte, bidra til likeverd og likestilling og forebygge sosiale problemer.»
Og videre: «Sikre at den enkelte får muligheten til å leve og bo selvstendig.» 
Og så kommer en setning som er viktig: «Å ha en aktiv og meningsfylt tilværelse i fellesskap med andre.»
Jeg skulle ønske at de hadde fulgt reglene, jeg, til punkt og prikke og bokstav, for da hadde det vært et helt annet innhold i de kontraktene. Her står det jo at de skal ikke diskriminere. De skal sørge for likeverd. De skal sørge for en aktiv og meningsfylt tilværelse i fellesskap med andre.
Jeg husker jeg snakket med ordføreren i Hamar. Han fortalte meg at denne BPA-ordninga i Hamar hadde kommet helt ut av vater. Og jeg spurte, hvorfor? Hva mener du med det? Jo, her forleden dag, så hadde de sett en i rullestol sammen med assistentene på kjøpesenter. Og sånn skulle det vel ikke være? De skulle vel ikke være rundt over hele byen og på kjøpesenteret? Sånn hadde ikke han forstått det.
Så kommunene, de oppfyller faktisk ikke lovens bokstav når de legger inn føringer eller bestemmelser som klart diskriminerer, begrenser eller fører til leveregler til det verre.
Og loven peker på at kommunen skal individuelt vurdere hvert enkeltmenneskes behov. Men det skjer jo ikke når man generaliserer innslag av for eksempel helsetjenester.
Og en annen interessant utfordring i denne dialogen, eller tennisen mellom Uloba og kommunene, er dette med det faglig forsvarlige, og jeg har utfordret kommuner, departement, direktorat og spurte: Hvor går grensen for faglig forsvarlighet? Og de svarer at en slik grense finnes ikke.
Da må man individuelt vurdere hver enkelt ordning og hvilke behov som foreligger. Men det skjer jo i altfor liten grad.
Og de peker på disse helsetjenestene. Da er det jo interessant å spørre seg, hva er en helsetjeneste? Jo, de er en tjeneste som bare kan utføres av personer med autorisasjon eller lisens. Ufaglærte assistenter utfører ikke helsetjenester. Derfor er assistentene unntatt fra rapporteringsforskriften. Likevel skal mange kommuner pålegge assistentene våre å rapportere. 
Og her går kommunen langt utover rammene. I det siste rundskrivet som fulgte rettighetsfestingen, med virkning fra 1. januar 2015, så står det at tjenestemottakeren skal kunne gjøre det man normalt gjør i livet. Så hvis du har vondt i hodet, så tar du en paracet, og hvis du ikke har fingerferdighet eller har nedsatt funksjonsevne i armene, så er det innafor å la assistenten gi deg paraceten eller medisiner som du har fått av legen din. 
Det finnes mange såkalte helserelaterte oppgaver en assistent kunne gjøre: Sette en diabetessprøyte eller en pennesprøyte. Assistenter kan fint gis opplæring i å håndtere stomi, ordne med en pustemaskin. Det er masse ting. Jeg ville jo følt meg langt tryggere hvis jeg var avhengig av en pustemaskin og jeg hadde en fast assistent som jeg hadde gitt opplæring, og han eller hun hadde oppgaven med denne pustemaskinen hver eneste dag, i forhold til at det kom stadig nye og ukjente mennesker fra hjemmetjenesten i kommunen og skulle ordne med den samme pustemaskinen.
Det rare er at kommunen ikke kunne tenke seg å snu på flisa da, og si at ok nå har du fått BPA, da får du og assistenten din klarer dere selv.
I Helsedirektoratets veileder for kvalitet og faglig forsvarlighet, så heter det at bruker er ekspert på eget liv.
Det man kan klare selv, vil frigi ressurser.
Så kjære kommuner: Snu fokus, gi arbeidsleder ansvar. Dere må våge å gi funksjonshemmede ansvaret for eget liv!

Hans Hjellemo:
Nå har du hørt tredje episode av selvsagt.
Mange har ennå ikke hørt om Selvsagt, og vet ikke at podkasten finnes. Du kan hjelpe til med å fortelle andre om den. Få vennene dine eller kollegene dine til å lytte og følge Selvsagt, så får de beskjed hver gang vi kommer med nye episoder. Har du forslag til hva vi bør snakke om i senere episoder, eller vil du kommentere noe av det du har hørt? Da kan du sende en epost til selvsagt@uloba.no.
I denne episoden har du hørt Helge Olav Haneseth Ramstad, Mone Celin Skrede og Tone Skavhaugen. I opptak fra Skansgårdsforelesningen på Sentralen i Oslo i oktober i fjor hørte du Egil Gullestad Skogseth og Joakim Taaje. Jeg heter Hans Hjellemo. Vi høres!
