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Vil med dette komme med et innspill til NOV selvstyrt er velstyrt.

Siden 2018 har eg vert medarbeidsleder for min datter_Hun har ikke
verbalt sprak men kommuniserer med kropps sprak, lyder, tegn som falge av
feilbehandling pa sykehus etter fgdsel. Hun er kognitivt pa 2-3 ars stadiet og slike
personer kalles ofte for barn i en voksen kropp. | det daglige ser vi dette klart ut fra
hennes interesser, vaeremate. Hun kan gi klart utrykk for hvem hun trivest med og
hvem hun ikke gnsker rundt seg.

Ofte bruker eg utsagn fra andre som har verbalt sprak men gjerne har samme
assistansebehov i dagliglivet som min datter og som er pa et barn sitt kognitive niva
for & laere mer om hva som er viktig i Deres liv.

En fortalte at hun ville helst at hennes sgster assisterte henne og grunnen var at hun
hadde et naert forhold til henne og det fgltes da bedre for henne med tanke pa
intimvask og andre naere ting som ofte er en del av assistentens arbeidshverdag. Av
egen erfaring vet eg at & kommunisere med en person uten verbalt sprak er
utfordrende, tar lang tid og ikke minst eg har sett det krever hgy grad av tillit for at
personen skal gi tegn nar en er tett i nesen, har vondt i magen eller har andre
problemer en gnsker & ta opp med assistenten. | denne situasjonen gnsker ofte
personen at pargrende skal gi assistanse da det er denne personen vedkommende
har tillit til og som kanskje er den eneste en kan kommunisere med. Vi praver a laere
opp assistenter men ser dette er komplisert men har sett blant annet en video som
Uloba publiserte at en BPA bruker hadde en assistent som hadde jobbet der i mange
ar og det var sa kjekt nér han var pa jobb for han kunne kommunisere sa det er
ingen tvil om at dette er viktig og ofte en arsak til frustrasjon, utagering.

Sa til kjernen av min ytring, eg har forstatt det slik at den nye BPA ordningen skal
vaere fremtidsrettet, og i trdd med CRPD der blant annet selvbestemmelse er et
sentralt tema.

Nar vedtakseier gjerne gnsker sin sgster, forelder eller andre som er definert som
naerstaende som sin assistent i de tilfeller dette kan veere mulig men at bade
rundskriv, NOU legger opp til at dette ikke bar vaere mulig da naerstaende ikke skal
kunne ansettes som assistenter og at dette da vil hindre selvbestemmelse. Slik eg
har forstatt det vil ogs& menneskerettigheter ha forrang over nasjonalt lov verk og



skal veere en vesentlig del av all offentlig saksbehandling.

Om en forutsetter at disse " barna i voksne kropper" nar de er over 18 ar har rett til
selv & velge hvem som skal assistere dem er det vel rimelig at de blir ansatt og
lgnnet som assistenter.

Pargrende har rett til trygdeytelser som f. eks hjelpestgnad, grunnstgnad frem til
vedkommende er 18 ar da personen normalt far ufgretrygd. Er personen under
vergemal kan ikke pargrende fa kompensert fra trygden tilsvarende det en tidligere
fikk selv om en etter 18 ar skulle hatt hggre ytelse da foreldre ansvaret da skulle
komme til fradrag. En ma da sgke om omsorgslgnn der kommunen star fritt til 3
bevilge satser fra 0 til full tariff lgnn ut fra hvor stor grad kommunestyret verdsetter
arbeidet en gjgr og som Ifte inbefatter fritiden.

Ser ogsd NOU en nevner at for godtgjaring for arbeidsleder rollen skal det en far
betalt for & veere verge trekkes fra samt andre ytelser. Ut fra egen erfaring kan en
sgke om 1000 kr til utgiftsdekning som forelder, ellers er dette ogsa uten betaling.
Alternativet for den vergetrengende er ofte et fast verge som ikne kjenner personen
da han/hun gjerne er advokat, jurist med et stort antall verger som ikke har tid til 3
faglge opp hver enkelt ut fra individuelle behov og de koster betydelige summer for
vergehaver.

Haper eg ved dette har fatt frem noen viktige synspunkter som gar pa viktigheten av
at ordningen bgr i stgrre grad ivareta selvbestemmelse og at det kanskje bgr veere
opp til vedtakseier, noen som kjenner personens behov godt og bestemme om
neerstaende, foreldre skal kunne ansettes som assistenter og ikke kommunen
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