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Informantene har presisert at det ofte er for lite tildelt TT-kort, og her svarer
Samferdselsdepartementet at de kan sgke sin fylkeskommune hvis det er behov for
mer. Prosjektleder er ikke kjent med denne muligheten i andre fylker enn i Oslo.

| kapittel 3.3 side 77 har prosjektleder fremmet et sparsmal om det offentlige kan
betale noe av boliglanet til forelder med devblindhet? Familien kan da bo neert det
som familien bruker mye av, f.eks skole/barnehage, jobb, fritidsaktiviteter. Pa sikt vil
offentligheten spare penger ved mindre bruk i blant annet av TT-kort, arbeidsreiser,
hjelpemidler, BPA/stgttekontakt, gkt sats pa grunnstgnad, m.m og forelder med
devblindhet kan veere i arbeidslivet hvis hun/han gnsker det.

Til sist men ikke minst, om tilgjengelighet til det offentlige rom fra sitt hjem. Her er
ingen gkonomisk kostnad, men en forelder med devblindhet kan ha behov for hjelp
fra ektefelle/samboer, tolk eller BPA/stattekontakt for & komme seg til og fra disse
stedene. Her kommer ogsa diskusjonen om bruk av universell utforming og lov om
diskriminering og tilgjengelighet inn, noe som er nytt og omfattende tema.
Prosjektleder tar ikke dette opp na.

4.3 Hvilke utfordringer har ektefelle/samboer nar den

andre ektefellen har devblindhet?

Gjennom kapitlene 4.1 om barna og 4.2 om forelder med davblindhet, ser vi mellom
linjene hvilken pavirkning det har pa livssituasjonen til ektefelle/samboere. Derfor kan
det bli noe gjentakelse, eller henvisning til det som er skrevet tidligere. Det er
allikevel viktig & fa frem hvilken spesiell situasjon en ektefelle/samboer er i nar
partneren har dgvblindhet og de har barn sammen.

Tidligere har jeg nevnt at foreldre med dgvblindhet snakker om helhetsperspektivet
og familie-IP (4.2.1), kommunikasjon og familiedynamikken (4.2.2). Tema hos barna
har jeg skrevet om a forsta dgvblindheten (4.1.2). For ektefelle/samboer har jeg
trukket frem tre tema som kan vaere aktuelle a ha fokus pa.

4.3.1 Forsta dgvblindheten

Nar to mennesker blir sammen, vet de ingen ting om fremtiden. Hvis den ene
ektefellen ikke hadde tydelig dgvblindhet far de ble sammen, men syns- og/eller
harselstapet kom gradvis etter hvert som arene gikk, ma begge ektefellene finne ut
hvordan de kan forholde seg til denne endringen. Hos personer med Usher syndrom
er denne endringen tydelig, fordi hgrselstapet er medfgdt for de som har Usher
syndrom type 1 og 2, mens de som har type 3 har tydelig hgrselstap i barne-/
ungdomsarene. Synstapet er ikke godt synlig fgr i voksen alder, og dette gjelder alle
typene av Usher syndrom.

Det er viktig & huske at det er kun forelder med devblindhet som eier problemet
devblindhet og skal ta ansvar for dens konsekvenser. Men behov for bistand vil alltid
vaere der, og noe/mye kan skje nar en bor med ektefelle/samboer og har barn.

Forslag pa tiltak ”Forsta dgvblindheten”: Det & kunne mgtes og & veere pa kurs
gjennom flere ar, vil veere like aktuelt for ektefelle/samboer, som det er for barna,
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som nevnt i Forslag pa tiltak ’/kommunikasjon” kapittel 4.1.1. Prosjektleder antar at
gjennom noen ar vil ektefelle/samboer fa en forstaelse for partneren sin, samt vite
hvordan reagere pa ulike situasjoner — som for eksempel at partner med davblindhet
kolliderer pa apne skapdgrer eller ikke finner barnet sitt.

Det som er viktig & fa frem er at Al folkehggskole allerede har innarbeidet kurspakke
for ektefelle/samboer. Der far de dekket tapt arbeidsfortjeneste. Nar en ektefelle/
samboer deltar pa kurs ved Eikholt, far han/hun ikke dette automatisk. Signalene jeg
har fatt, er at noen/ mange sliter med & fa aksept fra NAV lokalt om a fa dekket tapt
arbeidsfortjeneste. Dette ma jobbes mer med. For hvis ektefelle/samboer ikke far
dekket sine utgifter, sa vil de heller ikke komme pa kurset/kursene, og dermed vil de
ikke fa den kunnskap som er ngdvendig for at en familie kan holde sammen.

Oppleering i ulike kommunikasjonsformer, som for eksempel handalfabet og haptisk
kommunikasjon kan vaere gode verktay for a lette kommunikasjonen mellom
partnerne. Gjennom kommunikasjon, vil en forsta hverandre bedre.

4.3.2 Overskudd til a felge barna

Prosjektleder har oppfattet at flere informanter ser sin ektefelle/samboer slite med a
ha overskudd til & utfgre det den dgvblinde ektefelle sliter med a fa til. Eksemplene er
lekser som norsk, matematikk og engelsk, a falge sine barn til fritidsaktiviteter, foreta
starre innkjop der en ma bruke bil, og a falge barna til skolearrangementer.

Forslag pa tiltak ”Overskudd til & felge barna”: Det kan veere flere tiltak som er
nevnt tidligere, men det gar pa premissene for forelder med dgvblindhet. En person
som ikke har en funksjonshemming, har ikke rett til BPA/stgttekontakt/avlaster, det er
forelderen med dgvblindhet som far. Men prosjektleder mener at en ektefelle/
samboer ma fa lov til a si ifra hvilke belastning det er pa ham eller henne. Ektefelle/
samboer kan si ifra til en devblindkonsulent, eller til en saksbehandler som har med
BPA/stgttekontaktordningene a gjare.

4.3.3 Ferier oq familiearrangementer

Slik prosjektleder forstar det, kan en seende ektefelle/samboer fungere bade som
pappa/mamma for sine barn, og som tolk/ledsager for sin partner med dgvblindhet
nar familien er pa reise. Dette gir utfordringer innen kommunikasjon, beskrivelse og
ledsaging. Seerlig hvis mye skjer pa en gang.

Det er beskrevet i avsnittet 4.2.6 @konomisk statte om feriereiser, at det er det dyrt a
ta med tolk eller en ledsager til utlandet. Mye faller pa ektefelle/ samboer (og barna)
som ogsa kanskje ma veere tolk/ledsager.

Forslag pa tiltak "ferier og familiearrangementer”: Prosjektleder er kjent med at
noen kommuner dekker utgifter for ledsager for mennesker med funksjonshemming
ved feriereiser, bade til inn- og utlandet. En familie kan undersgke det med sin
kommune. Gjennom en "familie-IP” vil kommunen mest sannsynligvis forsta at denne
familien trenger ekstra bistand ved ferier og andre arrangementer.
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Kapittel 5 KONKLUSJON

Na er vi kommet ved det siste kapitlet som skal foreta svar pa nytteverdien av
prosjektet Livet rundt devblind forelder, og a peke pa veien videre med mulige
fremtidige prosjekter.

5.1 Ny kunnskap? Prosjektets nytteverdi

Dette kartleggingsprosjektet har vist at det er sveert lite oppmerksomhet pa barnet og
ektefelle/samboerens totale familiesituasjon nar den ene forelder har dgvblindhet.
Det er mange spgrsmal som har kommet frem gjennom informantenes historier. Et
av spgrsmalene er om hvilke tilrettelegging og tienester som finnes, og kan det dekke
familiens behov for a fungere helhetlig, og dermed gi god livskvalitet for hele
familien?

Informantenes historier viser at det er mye energi som brukes for a fungere optimalt
etter samfunnets krav, og det er da behov for fleksible lasninger pa tvers av
systemene, slik som at NAV har ansvar for arbeidsliv, mens kommunen har ansvar
for tilrettelegging rundt familie/privatliv (tunghart dgvblind trebarnsmor). Sitatet viser
hvilken energibruk familien star ovenfor nar det blir brudd pa agnsket tjenestetilbud,
eller nar det gjelder & fremme sine behov ovenfor hjelpeapparatet. Det er behov for
veiledning, radgivning og tjenester med familieperspektiv.

Informantenes historier viser at det er behov for fleksibilitet mellom tjenesteyterne
som pa hver sin side bgr se den helhetlige situasjonen en forelder med dgvblindhet
er i. Hvordan fa sitt/sine barn til barnehagen nar en selv skal pa jobb? Hvordan falge
opp sitt/sine barns fritidsaktiviteter? Hvordan oppfatte og kommunisere avslappende
med sin familie? | kapittel 5.3 vil disse spgrsmalene og flere til, bli konkretisert i
fremtidige prosjekter, som resultat av dette prosjektets kartlegging.

Slik prosjektleder ser det, er nytteverdien av dette prosjektet stor for andre foreldre
med funksjonshemminger, saerlig for foreldre med synshemming eller med hgrsels-
hemming. Det & ha funksjonshemmingen dgvblindhet utlgser en rekke rettigheter
som mennesker med synshemming eller hgrselshemming ikke har krav pa. Men
prosjektleder mener at disse to gruppene vil kunne ha nytte av den kunnskap som er
kommet frem, og & eventuelt vaere fremtidige samarbeidspartnere i fremtidige
prosjekter som er listet opp under kapittel 5.3.

Videre mener prosjektleder at fokuset pa barnet som ikke har funksjonshemming, er
viktig - uansett hvilken funksjonshemming forelder har. Prosjektleder har i 2008 veert i
kontakt med FFO og med personer innen synshemmedes organisasjoner, med
spegrsmal om de hadde kjennskap til noen prosjekter eller rapporter pa familien hvor
den ene forelder har en funksjonshemming. Det har det ikke veert, og dermed tolker
jeg det dit hen at dette prosjektet er unikt pa den maten.

5.2 Hvordan kan resultatene brukes?
Resultatene er tenkt brukt pa fire mater:
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O Sende ut sluttrapporten til alle informantene som har veert med i prosjektet, med
ekstra eksemplarer som de kan dele ut til saksbehandlere, fastlege og andre aktuelle
som familien er i kontakt med. Utsendelsen av sluttrapporten vil ogsa ga til alle fag-
personer innen Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde og Norden forgvrig, og til
alle aktgrer som prosjektleder har veert i kontakt med gjennom dette prosjektet.

@® Informasjonsbrosjyre som forteller kort og oversiktlig om prosjektet med
oppfordring til a lese sluttrapporten. Denne informasjonsbrosjyren sendes ut sammen
med sluttrapporten. | tillegg sendes den ut til aktuelle instanser, organisasjoner, slekt
0g venner.

© "Familieseminar 2010” for foreldre med dgvblindhet og Nasjonalt kompetanse-
system for dgvblinde. Vi er allerede i gang med planlegging av dette seminaret
mellom Eikholt, LSHDB og prosjektleder. Familieseminaret er tenkt planlagt a bli
gjennomfert varen 2010.

® Fremtidige prosjekter som er listet opp nedenfor, i kapittel 5.3.

5.3 Veien videre med fremtidige prosjekter

Her legges frem ti ulike problemstillinger som eventuelle fremtidige prosjekter. En del
av disse er fra kapittel 4. Denne oversikten kan fungere som en del av konklusjonen
fra dette kartleggingsprosjektet "Livet rundt dgvblind forelder”.

5.3.1 Dgvblinde foreldres familiekurs — et livslgpsperspektiv

Dgvblinde foreldres familiekurs er en ide fra de kurstilbud som dave foreldre kan fa
ved Al folkehggskole gjennom 16 ar, eller enkeltkurs for foreldre med dgvblindhet
ved Eikholt. Disse er beskrevet inngaende i kapittel 3.3 side 78-79, og i kapitlene
4.1.1,4.1.2 og 4.3.1. Innhold til familiekursene kan veere; a forsta dgvblindheten,
familiens sosiale nettverk, kunnskap om rettigheter, transport, lov om sosiale
tienester §§ 4-2 og 4-3, bruk av tolk, ulike kommunikasjonsformer, skole-hjem-
samarbeid. Disse tema kan deles opp i moduler ut fra familiens utvikling og barnets
oppvekst.

Problemstillingen for prosjektet Dgvblinde foreldres familiekurs — et livslgpsperspektiv
vil vaere a fa dette satt i system. Hvordan opparbeide tilsvarende familiepakke over
16 ar slik som dgve foreldre far? Dette innebaerer sparsmalene om hvordan fa dekket
utgifter til blant annet tapt arbeidsfortjeneste og barnepasser. Andre spgrsmal kan
vaere hvilke behov for kunnskap trenger foreldre med dgvblindhet, deres barn og
ektefelle/samboere a fa ved disse kursene? "Familieseminaret 2010” kan kanskje gi
svar pa dette.

5.3.2 Barnas arlige sosiale treff! ©

Ideen her er et tilbud for de familier med mor/far som har dgvblindhet, der deres
hgrende seende barn kan mgte andre barn i tilsvarende familiesituasjon og har
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samme kommunikasjonsform (tegnspraklig eller tale). Disse treffene er uhgytidlige
med ulike fysiske aktiviteter, bAde om sommeren og om vinteren.

Problemstilling for prosjektet Barnas arlige sosiale treff! © kan vaere hvem som kan
gi tilbud og hvilke innhold disse sosiale treffene ber ha for barna og barnas foreldre.
Skal treffene vaere organisert med samtalegrupper etter ide fra CODA-prosjektet?
Eller organisere sosiale treff for a gi barn gkt selvforstaelse om at han/hun ikke er
alene i verden med forelder med dgvblindhet? Gjennom felles aktiviteter kan barn
oppleve ulike sider av seg selv og sin mor/far med dgvblindhet pa en positiv mate.
Kanskje disse sosiale treffene kan inkluderes i Davblinde foreldres familiekurs?

5.3.3 Helhetlig familiestotte

Ideen her er fra Helsedirektoratet som har prosjekt "Familieveiviser (2008-2010) som
har som mal a bidra til et bedre tjenestetilbud for familier med barn med nedsatt
funksjonsevne, gjennom a utvikle modeller som skal sikre reell brukermedyvirkning,
individuell plan og hovedansvarlig tjienesteyter til familier som gnsker det. Modellene
skal baseres pa god samhandling mellom kommuner og spesialisthelsetjenesten og
brukere.” www.helsedirektoratet.no/ habilitering_rehabilitering/ bedre_samhandling_
for_bedre_tjenester _305604.

Prosjektleder mener at et tilsvarende prosjekt med fokus pa familier der mor/far har
devblindhet med hgrende og seende barn, og eventuelt ektefelle/samboer, vil vaere
viktig. Her kan temaet veere tett samarbeid med kommune, Hjelpemiddelsentralen,
devblindsenteret, Eikholt og eventuelt Livs- og mestringssentrene ved helse-
foretakene. Hensikten er a fa et tjenestetilbud pa tvers av systemene, som kan se pa
muligheten for en "familie-IP” (kapittel 4.2.1 s. 96), fastlegens rolle, lov om sosiale
tienester §§ 4-2 og 4-3, kommunal fadderordning, hjelpemiddelsystemet (kapitlene
41.3,421,4.2.4,4.25094.3.2).

Problemstillingen for prosjekt Helhetlig familiestgtte kan bli & synliggjere den
helhetlige livssituasjonen familien er i og hvordan fa til et fleksibelt tjenestetilbud. Kan
utpregving av en "familie-IP” vaere aktuelt der ektefelle/samboer ogsa har pavirknings-
mulighet? Kan regionsentrene for dgvblinde utforme "familie-1P”?

5.3.4 Dgvblind familiekommunikasjon

Lundqvists masteroppgave "Fra kaos til samarbeid” viste et viktig verktgy for a
fokuserer pa hvordan kommunikasjonen utfgres i familien der mor/far har dgvblindhet
og barnet er vanlig hgrende og seende. Samtalene blir video-filmet og en gar
igijennom disse for veiledning til voksne og eventuelt barn.

Videre tenkte jeg pa CODA-prosjektet med sine pedagogiske samtalegrupper, om
dette er en mulighet som kan tilbys barn som har en forelder med dgvblindhet.
CODA-prosjektet har opparbeidet ulike virkemidler som blant annet egen
organisasjon og webside; Foreningen CODA-Norge, www.coda-norge.no. De har
samarbeid med Norges Dgveforbund og Kompetansesentrene for hgrselshemmede /
Statped for & skaffe en langsiktig forankring av tilbudet pa landsbasis.

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
Landsforbundet for kombinert syns- og hgrselshemmede/dgvblinde (LSHDB). Prosjektleder Berit R. Jie



108

| kapitlene 4.1.1 og 4.2.2 fremheves barnas energibruk i kommunikasjonen, og
foreldre med dgvblindhet sitt anske om & oppfatte samtalens innhold. Dette skjer
uansett om mor/far er dev (tegnspraklig) eller tunghgart (tale).

Problemstillingen for prosjekt Dgvblind familiekommunikasjon vil veere hvordan
regionsentrene for dgvblinde kan veilede i familiens kommunikasjonssituasjon der
mor/far har dgvblindhet og barnet er vanlig harende og seende. Videre lage et
formalisert tilbud om samtalegruppe til barna med forelder som har dgvblindhet.

5.3.5 Foreldre med funksjonshemmings webside

Dette er en ide etter websiden www.familienettet.no som er for foreldre som har barn
med funksjonshemming.

Familienettet.no har veert et utviklingsprosjekt i regi av Nasjonalt kompetansesenter
for lzering og mestring, Oslo universitetssykehus HF, Aker. Nettsidene ble til i
forbindelse med Familieprosjektet, som en kan lese mer om pa nettsiden
www.mestring.no. Fglg denne lenken:  www.mestring.no/utviklingsarbeid/familie-
prosjektet. Utviklingsprosjektet er na over, og fra 01.01.10 overtar Barne-, ungdoms
og familieetaten drift av nettstedet

Problemstillingen for prosjekt Foreldre med funksjonshemmings webside er hvordan
utvikle et tilsvarende webside og hvem er aktuelle samarbeidspartnere? Dette
innebefatter andre funksjonshemmedes organisasjoner og offentlige instanser pa
direktorat-niva.

5.3.6 Taxi-pass for dgvblinde

Transport har veert et giennomgaende tema i kapitlene 3.2, 3.3 og 4.2.4. Taxi-pass
for davblinde er beskrevet pa side 91f. Slik prosjektleder ser det, kan en lgsning pa
de mange transportproblemene foreldre med dgvblindhet har, vaere at de far tilbud
om taxi-pass for davblinde nar barnet er under 18 ar.

Problemstilling for prosjekt Taxi-pass for dgvblinde kan veere a finne en mulig lgsning
i systemet pa departements og/eller politisk niva.

5.3.7 Informasjonsbrosjyre — barnas sosiale nettverk oq fritid

| kapittel 4.1.3 (og kapittel 3.2 s. 74f) papekes de utfordringene foreldre med
dagvblindhet har for & kunne fglge sitt/sine barn til fritidsaktiviteter, og utvikling av
barnas sosiale nettverk. Forslag pa noen av tiltakene er BPA/stgttekontakt, men ogsa
en fadderordning fra kommunen. Det er viktig med informasjon, fordi det gir
kunnskap og trygghet.

Problemstilling for prosjekt Informasjonsbrosjyre — barnas sosiale nettverk og fritid,
kan veere at LSHDB inngar samarbeid med Nasjonalt kompetansesystem for
davblinde. Videre begr det utarbeides kurs for foreldre med devblindhet (og barnet?)
pa hvordan de kan presentere sin livssituasjon til aktuelle personer og instanser,
bade i barnas nettverk og i foreldrenes nettverk.
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5.3.8 A vare i arbeidslivet — devblind forelder

Dette er et omfattende tema som prosjektleder har avgrenset til gruppen foreldre
med dgvblindhet, men dette kan gjelde for alle yrkesaktive med dgvblindhet. Med
bakgrunn fra kapittel 4.2.3, mener prosjektleder at dette kan veere en forlengelse av
prosjekt Arbeidslivet og personer med ervervet devblindhet (Widding, 2009).

Problemstilling for prosjekt A veere i arbeidslivet — dgvblind forelder kan vaere
hvordan gi et fleksibelt tjenestetilbud for denne gruppen arbeidstakere. Stikkord kan
veere utvikling av verktgy for kartlegging av arbeidsplass, periodevis redusert
arbeidstid (marketiden), fleksibelt transportsystem mellom hjem — barnehage/-skole —
arbeid, og forlenget barselspermisjon.

5.3.9 @konomisk bistand — ferieturer devblind familie

Problemstillingen bygger pa erfaringene informantene har nar det gjelder
gkonomiske ekstra utgifter ved feriereiser og arrangementer i inn- og utlandet.
Forelder med devblindhet trenger ekstra bistand i form av tolk i utlandet, ledsager
og/eller barnepass. Dette er beskrevet i kapitlene 4.2.6 og 4.3.3.

Prosjektleder mener at de instansene som utformer regelverk for gkonomisk bistand,
bar bli informert om dette. Da kan familiene sgke gremerkede midler, som Helse-
direktoratet, sektor sosial inkludering falger (for eksempel kap. 847, post 70).

5.3.10 Besteforelder-kurs ©

Det har veert inngaende beskrivelse pa hvordan familien og foreldre med dgvblindhet
har det, men hva med besteforeldre som har dgvblindhet? Hva med andre
neerpersoner som er rundt den familien som har en forelder med dgvblindhet?

Problemstilling for et prosjekt Besteforelder-kurs ©, kan veere et modulbasert tilbud
ved de samme instansene som tilbyr kurs til familier hvor en forelder har dgvblindhet,
slik som beskrevet i 5.3.1 Dgvblinde foreldres familiekurs — livsl@gpsperspektiv.
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NYTTIGE NETTSTEDER, pr 29. oktober 2009

www.barnevakten.no gir rad og tips til foreldre om trygge og barnevennlige
dataspill, nettsider og filmer, og mye mer. Ta en titt! ©

www.coda-norge.no er nyttig for dere som gnsker vite mer med tanke pa
hgrende (seende) barn som har dgve(-blinde) foreldre.

www.dbcent.dk. Videnscenteret for dgvblindblevne er et kunnskapssenter i
Danmark som har hgy kunnskap om devblindhet og siste nytt om hjelpemidler.
www.doksenter.custompublish.com. Nasjonalt dokumentasjonssenter for
personer med nedsatt funksjonsevne. Denne nettsiden ble nedlagt desember
2008, og ble overtatt av Likestillings- og diskrimineringsombudet 1. januar
2009. Men fremdeles mye nyttig & finne der! Szerlig tema om diskriminering.
www.dovblindhet.no er et nyopprettet webside fra det Nasjonale
kompetanse-systemet for davblinde. Viktig a vite om. Her finner du adresser
og lenker innenfor dgvblindfeltet i Norge.

www.familienettet.no er kjekt a vite om — for foreldre som har barn med
funksjonshemming.

www.hapti-co.com hvis du gnsker mer innformasjon hva haptisk
kommunikasjon er.

www.helsedirektoratet.no har mange linker som kan veere interessante a se
naermere pa. Der inngar ogsa tidligere shdir.no.

www.home-start-norge.no for dere som gnsker mer informasjon om frivillig
bistand til familier i lokalmiljoet.

www.lovdata.no og www.odin.no er ogsa kjekt a vite om ©

www.Ilshdb.no — nettsiden for mennesker med kombinert syns- og
harselshemming / dagvblindhet.

www.mestring.no er en avdeling under helseforetakene. "NK LMS skal,
gjennom utstrakt samarbeid med andre, bidra til & utvikle og styrke den faglige
plattformen for pasient- og parerendeopplaering med utgangspunkt i
Laerings- og mestringssentrene (LMS) og spesialisthelsetjenesten”.
Hovedkontor ved Oslo Universitetssykehus HF, Aker.

www.nhav.no kjenner kanskje de fleste til. Seerlig hjelpemiddelsentralen og
tolketjenesten, men det er mye mye mer & lese der. F.eks skjema.
www.nordicwelfare.org er den nordiske velferdssenter (NVC) hvor en av
fanearkene er til Nordens Velfeerdscenter — Uddannelse for Dgvblinde-
personale (tidligere Nordisk senter for dgvblindepersonale) ved Dronninglund i
Danmark.

www.tolkeforbundet.no er ogsa nevnt i rapporten.

Transport. Samferdselsdept skriver utredning om TT-systemet og kartlegging
som er foretatt i 1999. Kartleggingen viser store forskjeller fra fylke til fylke.
www.regjeringen.no/nb/dep/aid/dok/nouer/2001/nou-2001-22/10/11. html?
id=365057. Det dokumentet er Fra bruker til borger, NOU 2001:22.
www.uloba.no og www.ro.no er viktige lenker vedrgrende Brukerstyrt
personlig assistent — og mye annen informasjon.
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VEDLEGG 1 Informasjonsbrosjyren om prosjektet

Gullkorn

- Noe jeg har savnet er mer helhetstenkning for hele familien, fordi mitt
handikap angar oss alle!
En tunghert davblind mor

- Viktigere enn a se og hare, er a bli sett og hert.
Seniorpsykolog Sissel Granlie

- Det er diskriminering av de herende barna, fordi nar forelder ikke far med
seg informasjon, sa faller ogsa barna ut.
En tegnspraklig devblind mor

- Samfunnet har alt a tiene pa at vi kan holde sammen som familie. En ma
lette den totale belastningen pa familien.
Ektefellenes uttalelse

- Slik jeg har forstatt det har NAV ansvar for arbeidsliv, mens kommunen har
ansvar for tilrettelegging rundt familie/privatliv. NAV handterer reglene veldig
firkantede. Det slar geern’t ut for gruppa devblinde som er avhengig av at man
har en tjeneste som fungerer helhetlig. Nar det stopper opp ett sted, ryker
gjerne resten ogsa.

Tunghart devblind trebarnsmor.

Paradokset: En fysisk funksjonshemming kan utlese kjop av en spesialtilpas-
set bil til mange 100.000 kroner for & gi dem et transporttilbud. Synshemmede
og devblinde kan ikke kjore selv, og de far kun noen fa kroner til taxi.
Ektefellene

Et kartleggingsprosjekt:

Livet rundt dgvblind forelder

HELSE 0G
REHABILITERING

Stiftelsen for norske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner

‘> Landsforbundet for kombinert
LsHpe  Syns- og herselshemmede/hgvblinde (LSHDB)

Prosjektnr: 0442 Helse og rehabilitering
Virksomhetsomrade: FOREBYGGING

www.Ishdb.no
Prosjektleder: Berit R. @ie, b-r-oie@online.no. 2009
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Forebygging 2008 / 1 / 0442 "Livet rundt devblind forelder”. Landsfor-
bundet for kombinert syns- og herselshemmede/dovblinde (126 sider).

Dette prosjektet synliggjer hvordan det er & veere en familie nar mor eller far har
kombinert syns- og herselshemming (devblindhet). Hovedfokuset har veert & se pa
hvilke utfordringer harende og seende barn har i oppveksten. Foreldre med
devblindhet har mange utfordringer og behov i forhold til foreldrerolle, og det &
fungere optimalt i sin familie. Prosjektet har ogsa sett pa de utfordringene ektefelle/
samboer har nar de lever sammen med en ektefelle med devblindhet, og de har barn
sammen.

Malsettingen har veert a samle inn og systematisere erfaringene om
familie-situasjonen til foreldre som har devblindhet. Virkemidler for maloppnaelse var
kunnskapen fra Foreldrekonferansen (april -08), erfaringsutveksling pa e-postlisten
Foreldre-kontakten (mai -07 til november -09) og intervju/samtale med foreldre med
devblindhet og ektefeller (hgsten -08). Til sammen 15 foreldre med devblindhet og
fem ektefeller.

Historiene og noe litteratur er presentert i en tematisert oversikt. Videre presenteres
de rettigheter og stenader som finnes, men ogsa om de behov som det ikke finnes
noen lovfestet lovfestede rettigheter til. Diskusjonskapittelet gir svar pa de
problem-omradene herende og seende barn, forelder med devblindhet og ektefelle/
samboer utfordres pa. Under hvert problemomrade gis det forslag pa tiltak.

Prosjektet har vist at det er lite oppmerksomhet pa den totale familiesituasjon, nar
den ene forelder har dgvblindhet. Informantenes historier viser at foreldre med
devblindhet — og herende og seende barn og ektefeller/samboere - bruker mye energi
for & fungere optimalt, og at det er behov for fleksible I@sninger pa tvers av instanser
og systemer. Det viser hvilken energibruk familien star ovenfor nar det blir brudd pa
onsket tienestetilbud, eller @ fremme sine behov overfor hjelpeapparatet. Det er behov
for veiledning, radgivning og tienester med familieperspektiv.

Verdien av dette prosjektet kan veere til stor nytte for andre foreldremed
funksjonshemminger, seerlig for foreldre med synshemming eller med
herselshemming. Rapporten avslutter med & foresla ti nye heyst aktuelle prosjekter.

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
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VEDLEGG 2 Brev til Samferdselsdepartementet
Prosjektleder Berit R. Qie
Asakveien 13 b

1785 HALDEN
e-post: b-r-oie@online.no

Halden, 25. august -09

Til:
Samferdselsdepartementet, Akersgata 59, Postboks 8010 Dep, 0030 OSLO

Kopi:
- Landsforbundet for kombinert syns- og hgrselshemmede/davblinde (LSDHB),

Skippergata 33, 0159 OSLO

- Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, koordineringsenheten, Oslo
universitetssykehus, Ulleval 0407 OSLO

Problemstilling 1 - Taxi-ordningen ’hjem-arbeid’” for dgvblind forelder som ma
bruke sitt TT-kort for a fa sitt barn til/fra barnehaqge/skole nar den dgvblinde
forelder selv skal til/fra jobb: kan disse to systemene kombineres?

Problemstilling 2 — Dgvblind forelder folger sitt barn til den aktiviteten barnet
skal vaere med pa, f.eks fritidsaktiviteter, frisgr, tannlege, m.m, men den
devblinde forelder ma betale taxituren med sitt TT-kort eller kontant. Finnes det
andre lgsninger?

Innledning:
Dgvblindhet menes at noe eller alt av bade syn og harsel er nedsatt. | Norge er det

ca 550 personer som er identifisert med dgvblindhet, hvor ca 40 av disse er totalt
devblinde. Det vil si at de fleste har ulike grader av syns- og hgrselstap, og ulik
tidspunkt nar denne kombinasjonen oppstod. Den nordiske definisjonen pa
devblindhet, presiserer at dette kombinerte sansetapet er en egen
funksjonshemming. Mer info kan hentes ved www.dovblindhet.no.

Jeg selv er utdannet cand. scient og er prosjektleder med prosjektet "Livet rundt
davblind forelder’. Prosjektet er fullfinansiert av Helse og rehabilitering, og sgker-
organisasjonen er LSHDB. Rapporten skal sluttfgres i slutten av september 2009.

Vi antar at det er ca 27 familier i Norge hvor mor eller far har funksjonshemmingen
davblindhet og har barn under 18 ar. Jeg selv er identifisert med dgvblindhet og er
mor til to barn pa 2 og 8 ar. Dermed kjenner jeg pa kroppen mange av de ulike
problemstillingene mennesker med ervervet dgvblindhet og deres familie opplever i
hverdagen. Jeg har i 2008 intervjuet 10 familier med hovedfokuset pa barnet/barna.
Det som er gjennomgaende tema, er "Transport”. Dette er et omrade som er
vanskelig a handtere for mor eller far som har dgvblindhet, nar de skal reise eller

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
Landsforbundet for kombinert syns- og hgrselshemmede/dgvblinde (LSHDB). Prosjektleder Berit R. Jie



114

falge sine barn "hit eller dit”. Vanskelighetene kan veere opplevelser hvor systemene
er lite fleksibel som problemstilling 1 viser. Systemet ser ikke at det er det hgrende
og seende barnet som har behov for hjelp, men den funksjonshemmete forelder som
ma betale drosjeregningen fordi mor/far selv ikke kan kjgre bil, og har ikke en tolk
eller en ledsager slik at en ma bruke drosje istedenfor buss.

Men - slik prosjektleder har forstatt det — far en dekket drosje til lege, sykehus,
fysioterapeut, psykolog, medisinsk institusjon nar en far bekreftelse fra behandlende
lege. Dette gjelder alle, uansett alder og funksjonshemming. Disse reisene gar pa
"Frikort”-systemet. Nar barnet ma til helsestasjonen, star dette i Folketrygdloven §5-
5, hovednr 71, at barnet far dekket drosjeregningen i sin helhet uten at det gar pa
"Frikort”. Er dette riktig oppfattet?

Problemstilling 1 - Taxi-ordningen ”hjem-arbeid” for dgvblind forelder som ma
bruke sitt TT-kort for a fa sitt barn til/fra barnehage/skole nar den dgvblinde
forelder selv skal til/fra jobb: kan disse to systemene kombineres?

Jeg har gjennom prosjektet samlet inn flere forskjellige erfaringer, hvor ingen er
entydige. Her er to av historiene:

| en lang periode opplevde en dgvblind trebarnsmor kaoset med a hente og bringe
barna til/fra barnehagen, nar hun selv var pa vei til/fra jobben sin. Dette skulle
tilpasset nar hennes ektefelle hadde mulighet & hente/bringe barna. Trebarnsmoren
opplevde at systemene med TT-kort for dagliglivet og taxikjering for hjem — arbeid lot
seg ikke kombinere. Hun ble tvunget til & bruke TT-kortet for & hente/levere sine
barn, men det var begrenset antall turer pa TT-kortet. Dermed matte hun ga en %
time til barnehagen med alle barna, for deretter kunne ta taxi "hjem-arbeid”-
ordningen. Dette ble en sa krevende kabal til slutt, at hun valgte a avslutte
arbeidslivet for rett og slett a4 ha overskudd til hjem og familie.

En annen dgvblind trebarnsmor (aleneforsgrger) bodde i et annet fylke hvor
kombinasjonen TT-kort og "hjem-arbeid’-ordning gikk helt greit. Ved behov tok hun
sine barn med i taxi til barnehagen og brukte sitt TT-kort, og tok deretter samme taxi
videre til jobben, men da som "hjem-arbeid’-transport. | dette fylket kunne hun fa flere
TT-kort hvis det var behov for det.

En ektefelle har uttalt folgende: "Det snakkes om at funksjonshemmede skal ut i
arbeid, men et paradoks at taxi-ordningen ikke kan fglge barna (til barnehage/skole)
nar en selv ma pa jobb i taxi.”

Mitt sparsmal til Samferdselsdepartementet, er om det kan finnes en mer fleksibel
lasning for dgvblinde (og andre synshemmede) som er i arbeid, og selv har barn. For
mor eller far som ikke kjgrer bil, og ma fglge sine barn til barnehage/skole, kan det
finnes en fleksibel transportlasning som gjar at forelder far overskudd til & dra pa
jobb, og barna far en god start pa dagen? Kan en "Taxi-pass for dgvblinde” veere en
lasning?

"Taxi-pass for devblinde”: Flere dgvblinde foreldrene har lurt pa om det er mulig &
fa et taxi-system for dgvblinde foreldre med barn under 18 ar. For eksempel a ta taxi
med busstakst nar barnet skal/ma et sted, og den davblinde forelder ma falge
barnet? Generelt har dgvblinde "Grgnn kort” (Rundskriv N-3/2001 er om
"Honngrrabatt-ordningen — ledsager til davblinde tilleggslegitimasjon”, kort sagt
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"Grgnn kort” fordi kortet er grann ©.) Denne ordningen gir en unik mulighet for
davblinde & komme seg ut, uten for dyr reisekostnad nar den dgvblinde ma ha med
tolk eller ledsager. Men erfaringene fra devblinde foreldre er at det ikke er lett a fa
seg tolk eller ledsager, seerlig tidlig pa morgenen, sent pa ettermiddagen, pa
kveldstid eller i helgene og haytidsdager. Da ma drosje benyttes for at alle skal
komme trygt frem. Derfor dette forslaget med "taxi-pass for dgvblinde”.

Problemstilling 2 — Dgvblind forelder fglger sitt barn til den aktiviteten barnet
skal vaere med pa, f.eks fritidsaktiviteter, frisgr, tannlege, m.m, men den
dovblinde forelder ma betale taxituren med sitt TT-kort eller kontant. Finnes det
andre lgsninger?

Det kreves mye for a fa barnet til/fra fritidsaktiviteter, frisar eller annet, med store
kostnader og energibruk av den dgvblinde forelder. Som regel falger den dgvblinde
forelder barnet sitt/barna sine ved a ga eller ta buss til aktiviteten, sa lenge
forholdene er gode. Det finnes faktisk noen dgvblinde foreldre som kan sykle
sammen med sine barn, sa lenge gangveien er oversiktlig og lysforholdene gode.
Men nar market kommer, ma sykkelen parkeres uansett hvordan gatelyset er. Mange
davblinde foreldre ma avtale med andre foreldre som tar med barnet til/fra aktiviteten.
Hvis den dgvblinde forelder er gift, er det mye som faller pa ektefelle som ma kjgre
barnet "hit og dit” og far dermed ingen egen fritid etter jobb. For dgvblinde
aleneforsgrgede faller det veldig mye pa om barnet far delta i fritidsaktivitet eller ikke.
En "Taxi-pass for dgvblinde” kan vaere en lgsning for a fa en mer fleksibel
livssituasjon.

Dette er en problemstilling prosjektleder gnsker a ta opp, men i hvilke fora eller pa
hvilket niva? Pa kommunailt eller statlig niva? Etter mitt syn er det snakk om sapass
fa familier, at det bar opp pa en statlig niva, selv om dette er et kommunalt aktivitet.

Det hadde veert fint a fa tilbakemelding fra dere senest ultimo september, slik at
svarene kunne skrives i rapporten. ©

Hvis dere er interessert i a lese rapporten, kan dere ta kontakt med LSHDB,
www.Ishdb.no. Rapporten skal veere tilgjengelig fra januar 2010.

@nsker dere mer informasjon eller mer avklaring, er jeg best a treffe pa e-post b-r-
oie@online.no, men har ogsa mobil nr 412 55 191.

Med vennlig hilsen

Berit R. Jie
Prosjektleder "Livet rundt davblind forelder”

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
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VEDLEGG 3 Svarbrev fra Samferdselsdepartementet

DET KONGELIGE

SAMFERDSELSDEPARTEMENT
T .

Berit R Bie

Asakveien 13 b
1785 HALDEN

Deres el var ref Dato
09/96- ORO 29.09.2009

Problemstillinger ifin. taxi-ordningen for devblinde - Forslag om taxi-pass

Vi viser til brev datert 25.08.2009 om bruk av TT-kort og [orslag om taxipass for
devblinde.

~ N4t det gjelder transport for barn til Helscstasjon, viser vi til syketransportforskriften
som har crstattet bestemmelsen det vises til i ditt brev. § 3 ¢ sicr al pasienten har rett (il
dekning av utgifter ved reisc Ll helsestasjon, mens § 14 b sier at det ikke skal hetales
egenandel for barn undcer 12 ar. Tmidlertid finnes det unntak, og vi viser til forskriften
for fullstendig oversikt. Det er behandler somn rekvirerer transport. For pvrige hen-
vendelser om regelverket for syketransport viser vi til Helse- 6g omsorgsdepartementet
eller til det enkelte hehandlingssled.

Fylkeskommunene er ansvarlige for ulformingen av regelverket for TT-ordningen, og
bade omfanget av ordningen og innretningen mht. differensiering av antall turer, krav
tif egenandeler mv. vil derior kunne variere fra fylke (il fylke. TT-ordningen betrakies
som en dcl ansvarct for den lokale kollekliviransporten som fylkeskommunen har
ansvarct for og hensynet til at delle i prioriteres opp mot andre oppgaver i
fylkeskommunenc i lys av ulike behov i de ulike [ytkene er det per i dag ingen planer
om 4 lage £l nasjonall bindende regelverk pd omradet.

Samferdselsdeparicmentel har laget enkle, veiledende retningslinjer til [ylkes-
kommumence om TT-ordningen, men del understrekes at fylkene selv fastsetter
regelverket. Blant amnct heter det at TT-brukercn sclv bor bestemme hvilke formal
vedkommende mnsker 4 bruke transporttilbudet til. Den store bolken av TT-reiser vil
dermed veere fritidsreiser. Imidlertid setter fylkene ogsd sclv tak pi hvor mange reiser

Tostadresse: Kontaradessc: . Telefou Trunsportavidelingen Sukshehanller:

Tosthoks 8010 Dep Akersg. 59 2224 009072024824)  Telelaks: Ole Rasuus Cwe

R3O OSLA www reejennpenwsd - Org nr- 22249573 2224 8262
Y2417 Y04
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7 hver TT-bruker har til radighet inncalor et gitt tidsrom, og det blir innenfor disse
rammenc opp il brukeren A prioritere,

Vi minner om al en del reiser kan dekkes pd andre méter enn med TT-ordningen, for
eksempel har clever etter oppleringsloven krav pa [ri skoleskyss nr eleven har cn viss
avstand mellom hjem og skole. Del vises videre til retten til syketransport, jfr, omtale
av regelverket foran. Rciscr Lil og fra arbeid eller utdanning administreres av NAV
dersom fylkeskommunen ikke har all delle inn i TT-ordningen. Det foruisettes at TT-
ordningen ikke benytics il reiser som hetales av andre.

Arbeidsreiser betalt av NAV kan ikke brukes ti) andre serendcr. [ s4 fall ville regelverket
dpnet opp for en ukontrollerbar bruk av “arbeidsreiser” som jo ikke er arbeidsrciser. A
bringce barn til barnehage er i dennc sammenheng 4 anse som fritidsreise som

R foreldrene mé bekoste sclv. P4 samine mite er reiser for 4 [vlge harn pa fritids-
aktiviteter ogsd fritidsrciser. For brukere av TT-kort er det dermed TT-kortet som kan
brukes il dette innenfor de rammene fylkeskormmuncne har satt,

Dersom brukere av TT-ordningen opplever at tilbudet ikke strekker til, ma
henvendelsen reties til den enkelte fylkeskommune. P4 denne bakgrunn kan vi
dessverre ikke iimstckomme ditt auske om et taxipass for devhlinde.

(). Pasuialodoe

- Ole Rasmus Owe

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
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VEDLEGG 4 Brev til NSB
Prosjektleder Berit R. Qie
Asakveien 13 b

1785 HALDEN

e-post: b-r-oie@online.no

Halden, 25. august -09

Til:
- Norges statsbaner AS, Prinsensgt 7 — 9, 0048 OSLO
- Samferdselsdepartementet, Akersgata 59, Postboks 8010 Dep, 0030 OSLO

Kopi:
- Landsforbundet for kombinert syns- og hgrselshemmede/davblinde (LSDHB),

Skippergata 33, 0159 OSLO

- Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, koordineringsenheten, Oslo
universitetssykehus, Ulleval 0407 OSLO

Problemstilling — Dgvblind forelder med sitt/sine barn pa reise med kollektiv
trafikk (toq eller buss) i Norge: kan den devblinde forelder fa honngrbillett og
barnet reiser gratis?

Innledning:
Dgvblindhet menes at noe eller alt av bade syn og harsel er nedsatt. | Norge er det

ca 550 personer som er identifisert med dgvblindhet, hvor ca 40 av disse er totalt
devblinde. Det vil si at de fleste har ulike grader av syns- og hgrselstap, og ulik
tidspunkt nar denne kombinasjonen oppstod. Den nordiske definisjonen pa
devblindhet, presiserer at dette kombinerte sansetapet er en egen
funksjonshemming. Mer info kan hentes ved www.dovblindhet.no.

Jeg selv er utdannet cand. scient og er prosjektleder med prosjektet "Livet rundt
davblind forelder’. Prosjektet er fullfinansiert av Helse og rehabilitering, og sgker-
organisasjonen er LSHDB. Rapporten skal sluttfgres i slutten av september 20009.

Vi antar at det er ca 27 familier i Norge hvor mor eller far har funksjonshemmingen
davblindhet og har barn under 18 ar. Jeg selv er identifisert med dgvblindhet og er
mor til to barn pa 2 og 8 ar. Dermed kjenner jeg pa kroppen mange av de ulike
problemstillingene mennesker med ervervet dgvblindhet og deres familie opplever i
hverdagen. Jeg har i 2008 intervjuet 10 familier med hovedfokuset pa barnet/barna.
Det som er giennomgaende tema, er "Transport”.

Problemstilling — Dgvblind forelder med sitt/sine barn pa reise med kollektiv
trafikk (toqg eller buss) i Norge: kan den devblinde forelder fa honngrbillett og
barnet reiser gratis?

Generelt har dgvblinde "Grgnn kort” (Rundskriv N-3/2001 er om "Honngarrabatt-
ordningen — ledsager til davblinde tilleggslegitimasjon”, kort sagt "Grann kort” fordi
kortet er gront ©.) Ved fremvisning av dette kortet, kan ledsager for dgvblinde reise
gratis, og den dgvblinde selv far honngrrabatt. Denne ordningen gir en unik mulighet
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for dgvblinde & komme seg ut, uten for dyr reisekostnad nar den dgvblinde ma ha
med tolk eller ledsager.

Ut fra brevets problemstilling har prosjektleder to erfaringer: Nar en davblind forelder
har med sine barn pa reise med NSB og pa enkelte bussturer, ma den davblinde
forelder betale full pris (voksenbillett) for & kunne ta med barna gratis. Dette er
samme tilbud som andre voksne med barn far. Nar den davblinde reiser uten barn,
men med en ledsager (voksen person), far den dgvblinde honngrbillett og
ledsageren reiser gratis (pa "Grgnn kort”).

Altsa: Nar mitt barn er med (og jeg har ogsa en ledsager med), far jeg ikke
honngrbillett. Hvis jeg krever a betale honngr — noe jeg har rett pa, ma jeg ogsa
betale halv pris for barnet. Kan dette veere riktig?

Prinsipielt synes jeg dette er holdningsmessig urimelig og @nsker a prgve ut dette
sparsmalet ovenfor Samferdselsdepartementet og NSB.

Det hadde veert fint a fa tilbakemelding fra dere senest ultimo september, slik at
svaret kunne skrives i rapporten. ©

Hvis dere er interessert i a lese rapporten, kan dere ta kontakt med LSHDB,
www.Ishdb.no. Rapporten skal veere tilgjengelig fra januar 2010.

@nsker dere mer informasjon eller mer avklaring, er jeg best a treffe pa e-post b-r-
oie@online.no, men har ogsa mobil nr 412 55 191.

Med vennlig hilsen

Berit R. Jie
Prosjektleder "Livet rundt davblind forelder”
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VEDLEGG 5 Svarbrev fra NSB

NSB pato:  25.09.2009
Prinsensgate 7-9 saksnr:  09/3169
N-0048 Oslo

Deres ref:
T (+47) 23 1500 00

F (+47)23 153175

nsb.no

Berit R Qie
Asakveien 13b
1785 Halden

NSB_

RABATT FOR D@VBLIND OG REISE MED BARN

Vi viser til brev av 25. august, hvor du forklarer hvordan du opplever det a benytte
"grent kort” (ledsagerbeuvis til dgvblinde) og den manglende muligheten til a
kombinere dette med rabatter i forbindelse med reise sammen med dine barn.

Det er riktig, slik du papeker, at de nevnte rabattene ikke kan benyttes samtidig.
Billettbetingelsen er at en voksen kan ta med seg ett barn i alderen 4-15 ar gratis nar
den voksne reiser med ordineer billett. Det at man ikke kan kombinere ulike
rabattordninger gjelder ikke bare for dgvblinde med "grant kort”, men for alle typer av
rabatterte billettgrupper som f. eks. honngr, student og minipris.

NSB er forpliktet til & gi sosiale rabatter til utvalgte malgrupper i henhold til
trafikkavtalen med Samferdselsdepartementet. Ifglge var prisstrategi skal det
imidlertid ikke gis dobbel rabatt, selv om den reisende kvalifiserer til mer enn ett
rabattkriterium. Det at rabatter ikke kan benyttes dobbelt opp er en generell regel og
ikke varierende i forhold til ulike grupper. NSB har ingen foreliggende planer om &
endre pa denne praksisen.

Vi takker for ditt innspill og leser gjerne rapporten som vil foreligge i januar 2010.

Med vennlig hilsen

DAGFRID HESTNES
Konsulent universell utforming, marked- og kommunikasjon
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VEDLEGG 6 Brev til Helsedirektoratet, seksjon sosial inkludering
Prosjektleder Berit R. Qie
Asakveien 13 b
1785 HALDEN
Halden, 28. august 2009

Statens rad for likestilling av funksjonshemmede
Fung. avdelingsdirektgr Grete Hjermstad
Seksjon sosial inkludering

Postboks 7075, St. Olavs plass

0130 Oslo

Kopi:
- Landsforbundet for kombinert syns- og harselshemmede/davblinde (LSHDB),

Skippergata 33, 0159 OSLO

- Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, koordineringsenheten, Oslo
universitetssykehus, Ulleval 0407 OSLO

Problemstilling 1: Vedrerende barn som er vanlig seende oq herende og har en
mor eller far som har kombinert syns- og hgrselshemming (degvblindhet);
gkonomiske tilskudd for ferie- oq fritidsaktiviteter.

Problemstilling 2 — Dgvblind forelder folger sitt barn til den aktiviteten barnet
skal vaere med pa, f.eks fritidsaktiviteter, frisgr, tannlege, m.m, men den
devblinde forelder ma betale taxituren med sitt TT-kort eller kontant. Finnes det
andre lgsninger?

Jeg var i februar 2009 i kontakt med deres avdeling med sparsmal om gkonomisk
tilskudd til familier hvor barna er vanlig seende og hgrende, men barnas mor eller far
har funksjonshemmingen dgvblindhet. Bakgrunnen for min henvendelse var & sgke
gkonomisk statte slik at dgvblinde foreldre kunne ta med sine barn til LSHDBs
sommertreff for dgvblinde. Den starste utgiftsposten var til barnepassere.

Tilbakemeldingen jeg fikk, var at det finnes ingen stetteordninger konkret til slike
formal, annet enn a sgke sin egen organisasjon som mottar statte for drift og velferd.
Men videre sa dere at dette var en problemstilling som burde veert drgftet mer om.
Derfor tillater jeg meg a skrive dette brevet.

Men forst en innledning:

Dgvblindhet menes at noe eller alt av bade syn og harsel er nedsatt. | Norge er det
ca 550 personer som er identifisert med dgvblindhet, hvor ca 40 av disse er totalt
devblinde. Det vil si at de fleste har ulike grader av syns- og hgrselstap, og ulik
tidspunkt nar denne kombinasjonen oppstod. Den nordiske definisjonen pa
devblindhet, presiserer at dette kombinerte sansetapet er en egen funksjons-
hemming. Mer info kan hentes ved www.dovblindhet.no.

Prosjekt ”Livet rundt devblind forelder”
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Jeg selv er utdannet cand. scient og er prosjektleder med prosjektet "Livet rundt
davblind forelder’. Prosjektet er fullfinansiert av Helse og rehabilitering, og sgker-
organisasjonen er LSHDB. Rapporten skal sluttfgres i slutten av september 20009.

Vi antar at det er ca 27 familier i Norge hvor mor eller far har funksjonshemmingen
davblindhet og har barn under 18 ar. Jeg selv er identifisert med dgvblindhet og er
mor til to barn pa 2 og 8 ar. Dermed kjenner jeg pa kroppen mange av de ulike
problemstillingene mennesker med ervervet dgvblindhet og deres familie opplever i
hverdagen. Jeg har i 2008 intervjuet ti foreldre med davblindhet og to ektefeller, hvor
hovedfokuset var pa deres barn. Det gjennomgaende tema var "Transport”, men
ogsa andre tema som det & oppfatte hva barna forteller, barnas fritid og sosiale
nettverk, kombinasjonen av arbeid og familie med ulike tiltak og tilrettelegging, og det
a ha overskudd til jobb og familie. Det er mange flere ulike problemstillinger, noe
rapporten kommer til & vise.

Problemstilling 1: Vedrgrende barn som er vanlig seende oq hgrende og har en
mor eller far som har kombinert syns- og hgrselshemming (devblindhet);
okonomiske tilskudd for ferie- oqg fritidsaktiviteter.

Jeg ansker a formidle de erfaringer vi fikk med a finne gremerket midler til ferie-/
fritidsaktiviteter for barn som har funksjonshemmet mor eller far. Barna selv har ingen
funksjonshemming (som regel). Vi opplevde at nar vi foreldre sgkte "her og der” pa
offentlige myndigheter, legater og ulike humanitzere organisasjoner, falt vi utenfor
sveert mange av de formal de hadde gremerket sine midler til. Heldigvis klarte vi til
slutt a fa tilstrekkelig nok tilskudd til at sommertreffet 2009 ble en fin opplevelse for
barna og deres foreldre med dgvblindhet. Det ble nok midler til fire barnevakter for til
sammen 13 barn fra 1 til 15 ar, i tre av de seks dagene sommertreffet varte.

LSHDBs sommertreff arrangeres hvert ar, slik at for hvert ar ma vi slite igiennom med
a skaffe midler til barnevakt — det er eneste maten for & fa flest mulige dgvblinde
foreldre til & ta med sine barn, og at davblinde foreldre i det hele tatt kan komme. Det
er viktig at disse barna over tid treffer andre barn som ogsa har foreldre "slik som
meg”. De vil oppleve en akseptering av deres annerledes mor eller far, og at barna
selv sliter litt med & forsta hvordan de pa best mulig mate kan kommunisere med sin
davblinde forelder. Med & treffe de andre barna, kan de se andre Igsninger pa
kontakt.

Det finnes foreldrekurs for dgve og sterkt tunghgrte med hgrende barn. Disse
tilpasningskursene gjennomfgres pa Al folkehagskole og kurssenter, med en ukers
kurs hvert ar fra barna er 1 til 16 ar. Kursene er i utgangspunktet for tegnspraklige
familier, men ogsé for familier som gnsker & laere seg tegnsprak. Pa Al far foreldrene
tilbud om barnehage og skole for sine barn mens de voksne er pa kurs pa dagtid.

For de dgvblinde foreldrene som ikke er tegnspraklige, altsa tungharte davblinde,
kan fa tilbud om individuelle kurs ved Eikholt, nasjonal ressurssenter for dgvblinde.
Men her er det ingen tilbud pa barnevakt eller skole for barna mens de voksne er pa
kurs. Her er en mer helhetstenkning at barna ogsa skal vaere med pa kurs, men
behovet for barnevakt er til stede.

Prosjektleder gnsker en tilbakemelding fra dere, seksjon sosial inkludering om dette
er tema som kan drgftes videre i deres system, eller om vi ma finne andre fora for
videre drgftninger for dette med ferie-/og fritidstiltak og gkonomiske tilskudd.
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Prosjektleder ansker i tillegg a vise til deler av et brev jeg har skrevet til Samferdsels-
departementet. Kanskje dette er et omrade dere ogsa kan diskutere?

Problemstilling 2 — Dgvblind forelder fglger sitt barn til den aktiviteten barnet
skal vaere med pa, f.eks fritidsaktiviteter, frisgr, tannlege, m.m, men den
dovblinde forelder ma betale taxituren med sitt TT-kort eller kontant. Finnes det
andre lgsninger?

Det kreves mye for a fa barnet til/fra fritidsaktiviteter, frisar eller annet, med store
kostnader og energibruk av den dgvblinde forelder. Som regel falger den dgvblinde
forelder barnet sitt/barna sine ved a ga eller ta buss til aktiviteten, sa lenge
forholdene er gode. Det finnes faktisk noen dgvblinde foreldre som kan sykle
sammen med sine barn, sa lenge gangveien er oversiktlig og lysforholdene gode.
Men nar market kommer, ma sykkelen parkeres uansett hvordan gatelyset er. Mange
davblinde foreldre ma avtale med andre foreldre som tar med barnet til/fra aktiviteten.
Hvis den dgvblinde forelder er gift, er det mye som faller pa ektefelle som ma kjgre
barnet "hit og dit” og far dermed ingen egen fritid etter jobb. For dgvblinde
aleneforsgrgede faller det veldig mye pa om barnet far delta i fritidsaktivitet eller ikke.

En ”Taxi-pass for devblinde” kan veere en Igsning for & fa en mer fleksibel
livssituasjon. Flere davblinde foreldrene har lurt pa om det er mulig a fa et taxi-
system for dgvblinde foreldre med barn under 18 ar. For eksempel a ta taxi med
busstakst nar barnet skal/ma et sted, og den dgvblinde forelder ma faglge barnet?
Generelt har dgvblinde "Grgnn kort” (Rundskriv N-3/2001 er om "Honngarrabatt-
ordningen — ledsager til davblinde tilleggslegitimasjon”, kort sagt "Grann kort” fordi
kortet er grant ©.) Denne ordningen gir en unik mulighet for devblinde & komme seg
ut, uten for dyr reisekostnad nar den dgvblinde ma ha med tolk eller ledsager. Men
erfaringene fra dgvblinde foreldre er at det ikke er lett & fa seg tolk eller ledsager,
seerlig tidlig pa morgenen, sent pa ettermiddagen, pa kveldstid eller i helgene og
haytidsdager. Da ma drosje benyttes for at alle skal komme trygt frem. Derfor dette
forslaget med "taxi-pass for dgvblinde”.

Mange problemstillinger, noen lgsninger?

Denne henvendelsen peker pa en del problemstillinger prosjektleder gnsker a ta opp,
men i hvilke fora eller pa hvilket niva? Pa kommunalt eller statlig niva? Etter mitt syn
er det snakk om sapass fa familier, at det bar opp pa et statlig niva, selv om en del av
problemstillingene er pa et kommunalt niva.

Det hadde veert fint a fa tilbakemelding fra dere senest ultimo september, slik at
svarene kunne skrives i rapporten. ©

Hvis dere er interessert i a lese rapporten, kan dere ta kontakt med LSHDB,
www.Ishdb.no. Rapporten skal veere tilgjengelig fra januar 2010.

@nsker dere mer informasjon eller mer avklaring, er jeg best a treffe pa e-post b-r-
oie@online.no, men har ogsa mobil nr 412 55 191.

Med vennlig hilsen
Berit R. Jie
Prosjektleder "Livet rundt devblind forelder”
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VEDLEGG 7 Svarbrev fra Helsedirektoratet, seksjon sosial
inkludering

WS Helsedirektoratet

Prosjekileder Berit R. @ie Deres ref.:
Asakveien 13 B A s
1785 HALDEN Dato: 16.09.2009

Prosjektet "Livet rundt devblind forelder" - @konomisk tilskudd til familier hvor
en eller begge foreldre er dovblinde

Vi viser til brev av 28.08.09 og telefonsamtale 15.09.09.

| brevet tas det opp problemstillinger vedrarende ekstra kostnader for familier nar en
eller begge foreldre er davblinde og skal delta pa ferie- eller fritidsaktiviteter for
eksempel i regi av organisasjonen de er medlem av. Kostnadene gjelder barnevakt for
barna som er seende og harende, og som har behov for et eget opplegg under
oppholdet. Den andre problemstiliingen gjelder ekstra kostnader nér en devblind
foreider skal felge barn til og fra fritidsaktiviteter, og hvor drosje er eneste alternativ.
Det bes om tilbakemelding pa om det er seksjon sosial inkludering eller andre fora som
er rette instans for drgfting av disse temaene.

Seksjon sosial inkludering forvaiter falgende tilskuddsordninger fra Barne- og
likestilingsdepartementet under kap. 847 post 70:

- Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner
Tilskuddet gis til drift av organisasjonen og service til medlemmene, gjennom
blant annet lokale velferdstiltak. Utover dette er det ingen aremdrking av
tilskuddet, og det er opp til organisasjonen a prioritere bruken av tilskuddet
mellom disse formalene.

- Tilskudd til likemannsarbeid i funksjonshemmedes organisasjoner
Tilskuddet er sremerket tiltak som gjelder likemannsarbeid ordinzert eller i
forbindelse med attfaring og arbeid.

- Tilskudd til sommerleir for barn med nedsatt funksjonsevne med saerskilt store
hjelpebehov i regi av funksjonshemmedes organisasjoner
Tilskuddet er gremerket sommerleir for malgruppen.

Hetsedirektoratet » Divisjon folkehelse og levekar
Seksjon sosial inkludering
Unni Taiet Selmer, tif.: 24 16 35 29

Postboks 7000 St. Qlavs plass, 0130 Oslo - Beseksadresse: Universitetsgata 2, Oslo + TIf.: 810 20 050
Faks: 24 16 30 01 « Org. ar.: 983 544 622 - postmottak@helsedir.no » vavw helsedirektaratet. no
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- Tilskudd til ferie- og velferdstiltak for personer med nedsatt funksjonsevne i regi
av frivillige organisasjoner
Tilskuddet er sremerket ferie- og velferdstiltak for mélgruppen. Tilskudd kan
sakes av frivillige organisasjoner som ikke er godkjent for driftstilskudd til
funksjonshemmedes crganisasjoner.

Det er ingen av disse ordningene som spesielt ivaretar de behovene som er nevnt i
brev av 28.08.09. Det er kun tilskudd til drift som ikke er gremerket og som eventuelt
kan brukes til a dekke kostnader til barnevakt ved crganisasjonens arrangement. Vi
har ikke kjennskap til at det er andre avdelinger i Helsedirektoratet som har ordninger
med tilskudd til de nevnte formal.

Regelverk av 14.09.08 for de ulike tilskuddsordningene vedlegges.

Vennlig hilsen
Grete Hjermstad e.f. : W~ 4
seksjonssjef {/{A’ww— Jou Siliats
Unni Taiet Selmer
radgiver

Dokumentet er godkfent efektronisk

Vedlegg
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Gullkorn

- Noe jeg har savnet er mer helhetstenkning for hele familien, fordi mitt
handikap angar oss alle!
En tunghgrt devblind mor

- Viktigere enn a se og hare, er a bli sett og hart.
Seniorpsykolog Sissel Gronlie

- Det er diskriminering av de hgrende barna, fordi nar forelder ikke far med
seg informasjon, sa faller ogsa barna ut.
En tegnspraklig davblind mor

- Samfunnet har alt a tjene pa at vi kan holde sammen som familie. En ma
lette den totale belastningen pa familien.
Ektefellenes uttalelse

- Slik jeg har forstatt det har NAV ansvar for arbeidsliv, mens kommunen har
ansvar for tilrettelegging rundt familie/privatliv. NAV handterer reglene veldig
firkantede. Det slar gaern’t ut for gruppa devblinde som er avhengig av at man
har en tjeneste som fungerer helhetlig. Nar det stopper opp ett sted, ryker
gjerne resten ogsa.

Tunghart davblind trebarnsmor.

Paradokset: En fysisk funksjonshemming kan utlgse kjgp av en spesialtilpas-
set bil til mange 100.000 kroner for & gi dem et transporttilbud. Synshemmede
og devblinde kan ikke kjare selv, og de far kun noen féa kroner til taxi.
Ektefellene

Prosjektnr: 0442 Helse og rehabilitering
Virksomhetsomrade: FOREBYGGING
www.lshdb.no
Prosjektleder: Berit R. Die
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