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Sterk posisjon i det
politiske landskapet

FFO har hatt et begivenhetsrikt og travelt ar i 2018, og vi gar inn i 2019 med en organisasjon i
vekst og med en sterk posisjon i det politiske landskapet.

Vi teller i dag hele 84 medlemsorganisasjoner og utgjer en sterk og samlet kraft i vart interessepo-
litisk arbeid. Var tyngde gjor oss til en naturlig og solid utfordrer, samtalepart og samarbeidspart
for myndigheter, Storting og regjering. Vi har en viktig rolle & spille og oppgavene star i ko. Vi
opplever a bli tatt pa alvor, selv om ikke politikken alltid gar véar vei. Var viktigste oppgave er a
fremme likestilling og gode tjenester, og a sikre en aktiv og god brukermedvirkning i utviklingen
av system og tjenester. Vart arbeid skal bidra til at hverdagen for funksjonshemmede, kronisk
syke og deres pargrende blir best mulig!

2019 star i fylkenes tegn hos oss. Vi forbereder na fylkessammenslainger frem mot 2020 til FFO
Viken, FFO Agder, FFO Hedmark og Oppland, FFO Troms og Finnmark, FFO Vestlandet og
FFO Vestfold og Telemark. Forberedelsesarbeidet startet for lenge siden, men det er i 2019 alt det
praktiske skal avklares og vedtas. Parallelt med dette fortsetter vi arbeidet med a samle, moder-
nisere og effektivisere organisasjonen.

Vigarinniet valgkampar. FFO har i den forbindelse en viktig oppgave med a synliggjore politiske
saker som bergrer vare grupper. Vi kommer til 4 kjore en aktiv «valgkampanje» rettet mot fylkes-
og kommunevalget for 2019. Vi er smertelig klar over at tjenestene som gis i kommune-Norge er
varierende bade nar det gjelder tilgang til, og kvalitet pa, tjenestene som gis. Geografisk likestilling
er ofte mangelvare. Kommune- og fylkestingsvalget gir oss en god anledning til & adressere dette.

12019 skal Norge svare FN pa i hvilken grad konvensjonen for mennesker med nedsatt funksjons-
evne blir fulgt og innfridd i Norge. Deretter vil den norske stat fi FNs anbefalinger pa hva som
ma endres. Anbefalingene blir et viktig verktoy for oss i arene som kommer. Konvensjonen skal
og ma folges — ogsa av Norge. Vi skal gjore vart ytterste for a bidra til at sa skjer!

Eva Buschmann Lilly Ann Elvestad
Styreleder Generalsekreteer
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FRA VENSTRE:
Lars Aksel Berge Geirr Abelsen
Norges Doveforbund Mental helse
Alf Magne Bye Tariq Eide
Norges Parkinsonsforbund Norges ME-forening
Eva Buschmann (styreleder) Harald Kvame Hansen
CP-foreningen Landsforbundet for utviklingshemmede og
. a LUPE
Eddy Kjer péarorende (LUPE)
Stoffskifteforbundet Tone Granaas
Norsk Revmatikerforbund
Helene Thon

Foreningen for hjertesyke barn (FFHB)

IKKE TIL STEDE UNDER FOTOGRAFERING:

Einar Belck-Olsen
ADHD Norge

Ann Iren Kjgnnoy
Norsk forening for cystisk fibrose

Unn Ljgner Hagen
Norges Blindeforbund

Grete Crowo
Ansattrepresentant
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Rettigheter og likestilling i fokus

I 2018 har vi lagt ned et betydelig arbeid i forberedelse av den viktige
heringen om FN-konvensjonen for rettighetene til funksjonshemmede
i mars 2019. Arbeidet med strategien for likestilling av mennesker med
funksjonsnedsettelse satte ogsa sitt preg pa 2018.

I tillegg til arbeidet med FN-heringen og likestil-
lingsstrategien, har vi ogsé jobbet hardt for a fa
en stemme inn i de mange prosessene som er pa
gang for a fa flere funksjonshemmede og kronisk
syke inn i jobb, som sysselsettingsutvalget og
inkluderingsdugnaden. Nordahlutvalgets forslag
rundt spesialpedagogisk stotte i skolen fikk oss
virkelig pé ta hev i 2018, og krevde mobilisering
og innsats. En stor skuffelse dette aret var den nye
IA-avtalen, der delmal to om flere funksjonshem-
mede i jobb ble fjernet med et pennestrok, uten
forvarsel. Pa slutten av aret seilet konsekvensene
av det nye A AP-regelverket opp som en stor sak.
De er svert alvorlige for dem som rammes hardt
som na for forste gang star helt uten et gkonmisk
sikkerhetsnett.

REGJERINGENS STRATEGI FOR LIKE-
STILLING AV MENNESKER MED
FUNKSJONSNEDSETTELSER

Regjeringens strategi for likestilling av
mennesker med funksjonsnedsettelser kom

helt pa tampen av dret. Etter a ha deltatt tett i
prosessen hele hosten og levert konkrete innspill
til tekst, ble vi litt skuffet da vi sa resultatet.

Vi hadde forventet oss mer ambisigse mal for
likestilling, spesielt rundt selvbestemmelse og
medvirkning. Det var likevel positivt at Barne- og
likestillingsministeren roste organisasjonene for
deres bidrag. Det var forste gang departementet
hadde jobbet sa tett med brukerorganisasjoner

i utformingen av et strategidokument, og
erfaringen var udelt positiv og noe de ville ta
med seg videre. Planen er ogsa et godt utgangs-

punkt for arbeidet med den tilhgrende firedrige
handlingsplanen som skal paga i 2019. Paraplyor-
ganisasjonene er lovet tett involvering ogsd i dette
arbeidet.

FORSLAG OM A FJERNE RETTEN TIL
SPESTALUNDERVISNING

Tidlig pa aret gikk det belger av sjokk gjennom
FFOs organisasjoner som er opptatt av tilretteleg-
ging og spesialundervisning i skolen. Rapporten
fra ekspertgruppen om barn og unge med behov
for seerskilt tilrettelegging (Nordahlutvalget) ble
lagt frem 4. mars, og inneholdt sveert vidtgaende
forslag. I korthet gikk de ut pa a fjerne retten

til spesialundervisning, og legge ned PPT og
Statped. I stedet skulle spesialpedagogisk kompe-
tanse flyttes neermere eleven, og personer med
slik kompetanse skulle ansettes i hver skole,
barnehage og kommune. FFO (og mange med
oss) synes dette var sveert darlige forslag. De var
darlig faglig fundamentert, ville gi oppsplitting
av kompetansen og fjerne hele stotteverket rundt
elever med behov for slik kompetanse. I tillegg er
det helt utopisk a tenke seg at den spesialpedago-
giske kompetansen vil spre seg fint og jevnt ut til
alle landets kommuner, skoler og barnehager. Det
er rett og slett ikke nok spesialpedagoger. Hvis
man sprer disse til landets skoler vil hver skole fa
en 20 prosent stilling — og da er ikke barnehagene
og kommunene tatt med. Vi kjempet hardt mot
forslaget i hele 2018, sammen med blant andre
vare medlemsorganisasjoner, Barneombudet,
fagorganisasjoner og KS. Forslagene skal landes i
en stortingsmelding om tidlig innsats og inklude-
ring hesten 2019. FFO deltar i en referansegruppe
om meldingen i Kunnskapsdepartementet.



BILDET T'H.:
Kampen for
funksjonshemdes
rettigheter har mange
likhetstrekk med
kampen for borger-
rettigheter og
kjonnslikestilling.

SYSSELSETTINGSUTVALGET

FFO deltok pa et seminar med sysselsettingsut-
valget i mars 2018. Utvalget var da ved oppstart
av fase én, hvor ekspertgruppen skulle ga
gjennom kunnskapsgrunnlaget og analysere
utviklingen i Norge sammenlignet med andre
land. FFOs leder Eva Buschmann holdt innlegg
pé seminaret, om hva ekspertutvalget ma analy-
sere og foresla av tiltak som kan bidra til at flere
funksjonshemmede sysselsettes. Det ble blant
annet fokusert pé strukturelle forhold i norsk
arbeidsliv, og arbeidsmarked som stenger ute eller
diskriminerer funksjonshemmede arbeidssokere.
I tillegg ga vi innspill til positive virkemidler som
bidrar til at funksjonshemmede kommer i varig
og ordingert arbeid.
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We Can Do It!
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INKLUDERINGSDUGNADEN

I tillegg til & veere til stede pa oppstartskon-
feransen til Inkluderingsdugnaden i juni, ble
FFO sammen med SAFO og Unge Funksjons-
hemmede hosten 2018 invitert pa dialog- og
innspillsmete i forbindelse med dugnaden. Stats-
sekretaerer fra Arbeids- og sosialdepartementet
og Kommunal- og moderniseringsdepartementet
holdt metet. FFO hadde med representanter

fra CP-foreningen og Metal helse som en del av
sin delegasjon. Alle organisasjonene ga muntlig
innspill, og det ble i ettertid sendt et samordnet
skriftlig innspill fra FFO og Unge Funksjons-
hemmede. Innspillet handlet om hvilke barri-
erer personer med nedsatt funksjonsevne utenfor
arbeidsmarkedet meter, hvordan det kan legges
bedre til rette for at flere med nedsatt funksjons-
evne kommer inn i faste, ordineere jobber, og hva
organisasjonene kan bidra med for at man skal
lykkes med inkluderingsdugnaden.
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Et knippe politiske saker 1 2018

KOMMUNER PRAKTISERER BPA ULIKT
Fokuset pa Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)
har ogsa i 2018 handlet om kommunenes prakti-
sering av BPA-ordningen, og at rettighetsfestingen
fra 2015 ikke har slatt like heldig ut i alle tilfeller.
Regjeringen har ikke tatt de grepene de har lovet
a ta hvis ordningen ikke skulle fungere, men
Stortinget har bedt regjeringen om en utredning
som skal se pd hvordan intensjonen med
ordningen kan oppfylles og at BPA i storre grad
blir et likestillingsverktoy. Vi folger saken videre i
2019.

OPPTRAPPINGSPLAN FOR HABILITERING
OG REHABILITERING

12018 kom en midtveisevaluering av opptrap-
pingsplanen, som viser at tjenestetilbudet pa
habilitering og rehabilitering har gatt ned i
perioden. Det er derfor behov for a trappe opp
innsatsen, og FFO vil presse pa dette. Blant annet
vil vi spille dette inn som tiltak i handlingsplanen
for likestilling av mennesker med funksjonsned-
settelse, der helse og omsorg er ett av innsatsom-
radene. Det ser ut til at de gremerkede midlene
som kommunene kan sgke pa gir resultater, og

at over hundre kommuner na har fatt pa plass

en plan for habilitering og rehabilitering. FFO
vil derfor be om at disse midlene viderefores
minimum ett ar etter opptrappingsplanens
avslutning i 2019.

PLEIEPENGER FALT PA PLASS

I november 2018 fulgte regjeringen opp
Stortingets vedtak om & oppheve tidsbegrens-
ningen pé antall pleiepengedager. Dette er en stor
seier for FFO og alle som kjempet mot tids-
begrensningen i pleiepengeordningen. En
tidsbegrensning ville bety opphor av stenaden
selv om barnet og familien fortsatt hadde store
pleiebehov, eller det var oppstétt en ny sykdoms-
situasjon. I tillegg har Stortinget vedtatt at regje-
ringen skal utrede en statlig ordning som sikrer
okonomisk trygghet for dem som ikke har
opptjent rett til pleiepenger.

BOSTOTTE

Uforereformen forte til utilsiktede konsekvenser
for bostetteordningen, noe FFO har jobbet for

a motvirke. I forbindelse med statsbudsjettet

for 2019, vedtok Stortinget at den midlertidige
skjermingsordningen for ufere som var mottakere
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BILDET NEDENFOR:

Stadig flere nye utore far avslag pa
soknad om bostotte, fordi trygdens
bruttoinntekt er hoyere enn bostottens
inntektsgrense.

av bostette for 2015 skulle bli
en varig ordning. Samtidig

er det stadig flere nye ufore
som ikke lenger far bostotte,
fordi trygdens bruttoinntekt
er hoyere enn bostettens
inntektsgrense. Det er ogsa
generelt blitt mange ferre som
mottar bostotte.

FFO har gjennom 2018 tatt
opp denne situasjonen i flere
sammenhenger - bide med
departementet, pa komite-
hering i Stortinget og i andre
utspill.

UNIVERSELL UTFORMING

12018 kom en plan for hvordan skoler kan bli universelt utformet innen 2030, kalt Veikart for univer-
sell utforming av skoler 2020-2030. Planen skal sikre at alle elever kan ga pa neerskolen sin, og vil gi
okt inkludering av elever med funksjonsnedsettelse i skolen. Det er na viktig at planen gjennomfores,
og FFO vil jobbe for dette. Dette ma veere et tiltak i handlingsplanen for likestilling av mennesker
med funksjonsnedsettelse, der skole og utdanning er ett av satsingsomradene, samt i den kommende
stortingsmeldingen om inkludering i skolen.
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SJELDNE DIAGNOSER
FFOs arbeid rundt mennesker med sjeldne Vi opplever fragmentering av ansvar for et
diagnoser har gkt. Gjennom 2018 har det veert sammensatt og sarbart omrade, noe som vil

politiske prosesser knyttet til nasjonal strategi for ~ramme sjeldenfeltet som helhet.

sjeldne diagnoser samt prioriterings-
diskusjoner om legemidler for denne gruppa.

Den nasjonale strategien har statt stille i

pavente av at Norge skal lande en definisjon av
sjeldne diagnoser. FFO har sammen med Unge
funksjonshemmede uttrykt stor bekymring

for prosessen, og veert aktive overfor politiske
myndigheter og fagdirektorat med innspill.

FFO har ogsa veert bekymret for hvordan
sjeldenomradet blir ivaretatt pa myndighetsniva.

Noen sjokoladeplater
til deg...

...eller

Begge bilder:

Ett av hovedpunktene for FFO pa
hering med Finanskomiteen

om forslaget til statsbudsjett for
2019, var at uteretrygdens minste-
sats ma heves.

Mer til de som har minst!

bursdagsfering
for datteren

min




Atte caffe latte
til deg...

W\M

~-@ppvarmet
hjem til

Statsbudsjettet

Var oppsummering av Statsbudsjettet som ble lagt ingen konkrete tiltak for familier med barn med
frem hesten 2018, var «en ekskluderende velferds- funksjonshemning og kronisk sykdom.

satsing». Vi papekte av funksjonshemmede og

kronisk syke var usynlige, og at budsjettet for et Vi savnet ogsa en satsing pa den nasjonale
beerekraftig samfunn (som regjeringen solgte det  TT-ordningen, men dette kom heldigvis pa plass

inn som) ikke var baerekraftig for alle. i budsjettforhandlingene ved hjelp av KrF. Vi

var heller ikke forneyd med at den forventede
Nye ufore falt ut av ordningen, tannhelsereg- satsingen pa en universelt utformet skole ikke
ningen ble sendt til pasientene, ressurskrevende kom i dette budsjettet.

tjenester ble presset nok en gang, og i
regjeringens innsats mot barnefattigdom var det
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SAMFERDSEL
A fa pa plass universelt utformede pa- og avstigningslesninger pa de ulike transportmidler er utfordrende. Vivet
at gode losninger finnes og vi foretok derfor en studiereise til Kebenhavn og Malme i 2018 som bekreftet dette.

Manglende helhetlig assistanseordning har skapt problemer serlig for reisende med nedsatt syn. Vi har
etterlyst og vil jobbe videre for en enhetlig assistanseordning som ivaretar hele reisekjeden. Dessuten
opplever personer med sansetap problemer pa grunn av sviktende informasjonssystemer. En lesning for
talegjenkjenningsteknologi kan bidra til & gjore informasjonssystemene i hele samferdselssektoren reelt
universelt utformet. Vi vil jobbe videre for a fa dette pé plass sa raskt som mulig.

En nasjonal TT-ordning rettet mot brukere med sarskilt behov er etablert, og den ble trappet opp i
2018 med 2 nye fylker. Det gjenstar 10 fylker for at ordningen dekker alle fylker i lopet av 2020. FFO
har tatt til orde for at andre brukere med serskilte behov ber kunne vurderes inkludert i ordningen,
men var hovedprioritet er a gjore ordningen nasjonal forst.
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Bildet til venstre:

Seniorradgiver i FFO, Cato Lie, har bistitt Ruter og Oslo kommune
i "Trikkeprogrammet». Oslo kommune og Sporveien AS skal kjope
inn 87 nye trikker til hovedstaden, alle universelt utformet.

Samtlige trikkeholdeplasser skal ogsa bli universelt utformet.

«En veldig gledelig nyhet!” kommenterte Lie, som gav prosjektet ros
for forbilledlig brukerinvolvering.

Samarbeid, nettverk og

representasjon

Et godt samarbeid og dialog med vare
medlemsorganisasjoner er alltid viktig for FFO,
og derfor et tydelig satsingsomrade i vart arbeid.
I tillegg til innspillsmeter tilknyttet politiske
heringer og konkrete saker og vart arlige leder-
mote, har FFO etablert flere nettverk péa utvalgte
omrader.

Per i dag har vi nettverk etablert pa folgende
omrader: Organisasjonsutvikling, oppvekst

og skole, helse og barnevern. Nettverkene har
varierende grad av formelle rammer og moteak-
tivitet. Sammen med organisasjonene som deltar,
vurderer vi fortlepende i hvilken grad nettverke-
ne fyller den rolle de er tiltenkt.

FFO har en sentral rolle i 4 finne brukermed-
virkere pa bidde nasjonalt og lokalt plan. Dette
arbeidet er omfattende og til tider krevende. Vi
antar at det til daglig er mer enn 3000 bruker-
medvirkere i arbeid pa vegne av FFO felleskapet.
For & sikre en bedre systematikk i vart arbeid
tilknyttet utvelgelse, opplering og oppfelging
jobber FFO med & etablere nye systemer, rutiner
og oppleringsmateriell.

FFO har for gvrig en sentral plass i nasjonal
politikk- og tjenesteutvikling ved at vi er repre-
sentert i en rekke nasjonale styrer, rad og utvalg.
Her vil vi spesielt nevne:

medlem i Nasjonalt e-helsestyre, medlem av
styringsgruppen for Pasientsikkerhets-
programmet 24/7, ridsmedlem i Helse- og om-
sorg 21, Kontaktforum i Helse- og omsorgsde-
partementet, Helsedirektoratets brukerrad, NAVs
sentrale brukerutvalg, Norsk Pasientskadenemd,
Statpeds nasjonale brukerutvalg og brukerradet
til Likestillings- og diskrimineringsombudet.
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ARENDALSUKA 2018

Arendalsuka 2018

INKLUDERENDE SKOLE

«Inkluderende skole» var FFOs satsing pa
Arendalsuka i 2018, med kampanjen «LA STA».
FFO reagerte kraftig pé forslaget i Nordahlut-
valgets rapport om 4 fjerne retten til spesialun-
dervisning. Horingsfristen pa rapporten gikk ut
under Arendalsuka, noe som gjorde det naturlig
a ha dette som tema for var politikerdebatt.
Samtidig gjennomferte vi en nasjonal kampanje
for a bevare retten til spesialundervisning, «<LA

STA!». Kampanjen besto av redaksjonelle oppslag,

oppslag i sosiale medier og en underskrifts-
kampanje. Underskriftkampanjen var spesielt
vellykket med mer enn 13 000 signaturer. Vi
lykkes ogsa med a fa medieoppslag i aviser landet
rundt og innslag/debatt pa bade NRK og TV2.
Vi deltok i debattpaneler pa flere andre arran-
gementer. Spesielt kan vi nevne frokostmete om
Sjeldenstrategien.

Vi hadde ogsa egen stand der vare medlemsor-
ganisasjoner fikk mulighet til a vise seg frem.

Vi benyttet standplassen til politikermater, flere
TV-intervju og Facebook Live-sendinger.

FFOs nye rettighetshefte «Skolestart» ble lansert
pa standen.

Ny skoleveileder

FFO lanserte i 2018 heftet «Skolestart — FFOs
veileder til foreldre med funksjonsnedsettelser
om deres rettigheter i motet med skolen». Heftet
skal gi veiledning og stette til foreldre rundt
skolestart og et godt skolelop for barnet deres.
Dette er et omrade vi vet er utfordrende for
mange, og som vi far mange henvendelser om til
FFOs Rettighetssenter.

Eksempler pa tema som tas opp i heftet er forbe-
redelser til skolestart, skole-hjem-kommunika-
sjon, utsatt skolestart, rett til & g pa neerskolen,
tilrettelegging, tilpasset opplaering, spesialunder-
visning, individuell oppleringsplan (IOP), PPT,
sakkyndig vurdering og mye mer. FFOs gnske
med heftet er a bidra til at vare elever far en
smidig og god skolestart og skolehverdag.
Informasjonsheftet kan brukes som oppslagsverk
i ulike faser i skolelppet, og tas med i mote med
skolen. Andre i stotteapparatet rundt elever

med funksjonsnedsettelse kan ogsa ha nytte av



informasjonen. I 2019 vil vi folge opp med a lage
en informasjonsfilm som skal understotte
spredningen av heftet til foreldre og til skolene.

CRPD

FN-konvensjonen for rettighetene til personer
med nedsatt funksjonsevne (CRPD) har veert en
sentral del av arbeidet til FFO i 2018. I mars 2019
skal Norge for forste gang hores i FN-komiteen
som overvéker rettighetene til mennesker med
nedsatt funksjonsevne (CRPD-komiteen). Her
blir regjeringen eksaminert i oppfyllelsen av
menneskerettighetene for funksjonshemmede i
Norge.

I forkant av en slik horing leverer bade staten

og sivilt ssmfunn en rapport om forholdene
CRPD dekker, i tillegg til a besvare flere skriftlige
sporsmal. Sivilt ssamfunns rapport (ofte omtalt
som alternativrapporten) peker pa kritikkver-
dige forhold og utfordringer — enten det gjelder

CRPD

Bildet t.v: »Inkluderende skole» var FFOs
satsing pa Arendalsuka i 2019, med
kampanjen «LA STA».
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| Skolestart

Rettigheter i grunnskolen
for funksjonshemmede barn og deres foreldre

lovgivning eller praksis som ikke er i trad med
FN-konvensjonen. FFO har koordinert dette
arbeidet pa vegne av sivilt samfunn.

Flere organisasjoner bade i og utenfor FFO har
deltatt aktivt i en arbeidsgruppe for a utarbeide
rapporten og for a lage innspill ('list of issues’)
til hva FN burde sporre den norske regjeringen
om. 125 ulike organisasjoner har stilt seg bak
rapporten og hatt mulighet til 8 komme med
innspill. I rapporteringssammenheng er dette
antallet unikt. Rapporten ble innsendt til
komiteen i februar 2019.
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EXTRAPROSJEKTER

Bildet t.v.: Representanter fra den
norske CRPD-koalisjonen ga
innspill til FN om Norges ho-
vedutfordringer ndr det gjelder
innfrielse av
funksjonshemmedes rettigheter.

I september reiste en stor delega-
sjon av norske organisasjoner til
FNs hovedkvarter i Geneéve for
a gi innspill til CRPD-komitéen.
Vi reiste som representanter for
CRPD-koalisjonen for a holde
innlegg om Norges hovedutfor-
dringer og svare pa spersmal fra
FN-komitéen. Likestillings- og
diskrimineringsombudet og
Norges nasjonale

institusjon for menneskerettig-
heter var ogsa til stede.

I forkant og etterkant av utsper-

ringen hadde vi meter med andre organisasjoner, komitémedlemmer og ansatte hos FNs hoykom-
missar for menneskerettigheter (OHCHR). Til tross for at rapporten er levert og heringen neert
forestaende, sa er ikke arbeidet med CRPD ferdig. CRPD-komiteen kommer med anbefalinger til
Norge i etterkant av heringen. Det stilles ingen krav til hvordan disse folges opp, og staten kan dermed
i realiteten velge a se bort fra anbefalingene. Dette skal vi sorge for at ikke skjer. Anbefalingene vil
vere et viktig verktoy i det videre arbeidet for & sikre funksjonshemmedes likestilling og rettigheter i
det norske samfunnet.

Extraprosjekter i 2018

Disse seks FFO-prosjektene hadde stotte fra ExtraStiftelsen i 2018:

DEI UTFORDRANDE RELASJONANE

Prosjektleder Vigdis Reiseter, Hogskulen Vestlandet (tredrig PhD-prosjekt, forskning, avsluttes 2020).
Mal:

Voksne med nedsatt kognitiv funksjon trenger hjelp for & klare livet. Motet mellom unge voksne,
tjenesteytere og foreldre - kalt tre-partsrelasjonen - kan vare bade utfordrende, utviklende og
konfliktfylt. Denne tre-partsrelasjonen finnes det lite kunnskap om og det er behov for mer forskning.
Hovedmalet er f4 fram kunnskap om relasjonen mellom partene. Hva synes de selv om hvordan
rollefordelingen mellom dem beor veere? Hva er de kritiske til med hverandre? Hva opplever de ofte
gar galt og hva gar godt i kommunikasjonen mellom akterene? Eller med mer teoretiske ord: Hvordan
fungerer makten i relasjonen mellom voksne barn, foreldre og tjenesteytere?
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SAMARBEID FOR A FREMME HELSE

Prosjektleder Ann Britt Sandvin Olsson, Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen
helse ved OUS (trearig PhD-prosjekt, forskning, avsluttes 2021).

Mal:

Selv om styrende dokumenter oppfordrer til brukermedvirkning ved utvikling av helse- og omsorgs-
tjenester, er det mangel pa kunnskap om og varierende praksis for dette i kommunene. Dette
forskningsprosjektet vil bidra til & styrke kunnskapsgrunnlaget for hvordan brukerrepresentanter

og fagpersoner kan fa til reelt samarbeid innen kommunal helsetjenesteutvikling, et samarbeid hvor
erfarings- og fagkunnskap tillegges lik verdi i bade prosess og resultat. Det vil undersokes hvilke
faktorer som stetter opp om et reelt samarbeid og hva slags betydning det kan ha. Prosjektet vil bidra
med ny kunnskap om hvordan gjennomfere brukermedvirkning i utvikling av helsefremmende
tjenester i kommunene.

LIKEPERSSONSARBEID FOR MENNESKER MED HIV

Prosjektleder Anita @gard-Repal, Universitetet i Agder (trearig PhD-prosjekt, forskning, avsluttes
2021).

Mal:

Malsetting for dette prosjektet er & bidra til gkt kunnskap om likepersonsarbeid generelt og likeper-
sonsarbeid for personer med HIV spesielt. Prosjektet involverer perspektiver fra tjenestemottakere,
likepersoner og helsepersonell og kan pa den maten bidra til 8 underseke likepersonsarbeid fra ulike
perspektiver. Fokuset pé likepersonsarbeid kan bidra til kunnskap som kan gi okt og forbedret tilbud
i tjenesten til mennesker som lever med HIV, gjennom & fokusere pa hvordan kunnskap om ulike
modeller knyttet til likepersonsarbeid kan veere et ledd i a involvere brukere i storre grad. Dette kan pa
sikt bidra til a fremme mestring og deltakelse i samfunnet for berorte parter.

DOKUMENTARFILMEN "DANIEL OG SIMEN”

Prosjektleder FFO Telemark og Hulias Film (sendes pa NRK). Rapporteres i 2019.

Mal:

Prosjektet vil at flere skal kjenne til Duchenne og at flere skal vite hva det innebeerer & leve med en
funksjonshemning, bade for Daniel og Simen og for de parerende rundt dem. Prosjektet har ogsa
fokus péa konsekvensene av netthets, bade blant unge og foreldre.

RETTIGHETSINFORMASJON TIL FORELDRE

FFOs rettighetssenter. Rapporteres i 2019.

Mal:

Malsettingen for prosjektet er forst og fremst a gi foreldre til funksjonshemmede barn informasjon om
rettigheter knyttet til skolestart og skolegang samlet pa ett sted. Malet er at flere elever skal fa oppfylt
de rettighetene de faktisk har, og fd en smidig og god skolestart og skolehverdag.

BRUKERMEDVIRKNING - ARENA FOR FRIVILLIGE

Prosjektleder Andreas Habberstad, FFO (avsluttes 2020).

Mal:

Gjennom dette prosjektet skal FFO settes i stand til 4 gi et tilbud om kvalifisert brukermedvirkning til
de organer og fora som etterspor brukermedvirkning fra FFO i sine rdd og utvalg.



SJELDENDAGEN

Nasjonal kompetansetjeneste

o0
e SJELDNE DIAGNC

Sjeldendagen 2018

Nasjonalt er sjeldendagen en viktig fagkonferanse jenter/kvinner med Retts Syndrom, en studie

der brukere, brukerorganisasjoner og fagfolk som
jobber med sjeldne diagnoser metes. I nordisk
sammenheng ivaretar FFO norsk representasjon i
Sjeldne brukerorganisasjoners nordiske nettverk
(SBONN), og er ogsa representert i Nordic
Network on Rare Diseases (NNRD) som er et
fag- og myndighetsnettverk pa nordisk niva der
brukerorganisasjoner er med.

TEMA FOR KONFERANSEN 12018

FFO arrangerer en konferanse om sjeldne
diagnoser hvert ar pa Sjeldendagen 28. februar,
sammen med Nasjonal kompetansetjeneste for
sjeldne diagnoser og Unge funksjonshemmede.
Temaet for arets konferanse var Forskning — for
hvem?

To studier ble presentert; Akondroplasi — mer
enn bare centimeter, en studie fra TRS Sunnaas
og Kartlegging av den norske populasjonen av

fra Drammen Sykehus. Begge studiene var gode
eksempler der berorte brukergrupper var tett
involvert underveis i arbeidet.

P4 ulike mater ble livet som sjelden

synliggjort. Kaisa Haugen med diagnosen PKU
snakket om «Hva skulle jeg som 18 dring ha visst
om min diagnose da jeg var 13 ar?” Gjennom
magasinet Genuin, og i en samtale med en av

de medvirkende der historien om a leve med en
sjelden arvelig diagnose ble presentert. Felles er
forstaelsen av at forskning pa sjeldne kan gjore
livet enklere for flere.

Statssekretaer Anne Grethe Erlandsen lovte i sitt
apningsinnlegg at nasjonal strategi for sjeldne
diagnoser snart skal komme.
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Kongress & representantskap

RERPRESENTANTSKAPSMOTE OG
EKSTRAORDINAR KONGRESS

2018 var mellom-ar i FFO, aret mellom to
kongresser. I forbindelse med mote i FFOs
Representantskap i november ble det gjennom-
fort ekstraordineer Kongress knyttet til én sak:
nytt kontingentsystem. I representantskapet ble
ordinare saker behandlet.

NYTT KONTINGENTSYSTEM

Vedtak av nytt kontingentsystem i FFO var en
oppfelging fra kongressen aret for. Det ble fattet
endelig vedtak om at FFOs medlemskontin-
gent i fylkene skal innlemmes i den nasjonale
kontingenten. Dette vil gjelde fra 2020. Det

ble videre fattet vedtak om en overgangsord-
ning for fylkes-FFO samt videre utredning av
konkrete beregninger for fylkes-FFOs andel av
kontingenten. Saken legges fram pa nytt pa neste
ordinare Kongress.

LIKESTILT OG FRI. HVA MA TIL?
Representantskapet ble invitert til en politisk
drefting og en innspillsrunde med
utgangspunkt i arbeidet med helhetlig strate-
giplan for likestilling av mennesker med
nedsatt funksjonsevne og FN-konvensjonen for
funksjonshemmedes rettigheter - CRPD.
Likestilt og fri. Hva ma til? var tittelen pa
gjennomgangen av dette arbeidet.
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. Organisasjons-
= utvikling

EN SAMLET ORGANISASJON

2018 hadde naturlig nok fokus pa FFOs strategiske
plan for 2018-2022, som ble vedtatt pa Kongressen
i2017. Malet er a bli mer effektiv, slagkraftig og
involverende, med en rod trad i det vi gjor i hele
FFO. I sitt innlegg pa FFOs ledermgte under-
streket FFO-leder Eva Buschmann betydningen
av at vi fremstar som én, samlet organisasjon med
godt omdemme i alle ledd. Hun fremholdt ogsa

at FFO skal veere den samlede politiske kraft og
taleror utad.

Strategisk plan, omdemme, FFOs etiske retnings-
4 j linjer samt varslingsrutiner nar det gjelder

e ¢ -seksuell trakassering, var derfor ogsa tema pa
regionale samlinger med fylkes-FFO.

Det samme var tilfellet pa drsmetene i fylkes-FFO.
FFO etablerte en rutine for varsling om

seksuell trakassering i 2018.

En konkret folge av den strategiske planen er at FFOs fylkessekretaerer fra 01.01.2018 er ansatt av FFO
nasjonalt.

Sammenslaing av fylkes-FFO har vaert tema gjennom aret. Strategisk plan sier at FFO skal folge
myndighetenes forvaltningsniva, og derfor slas fylkes-FFO sammen der fylker slas sammen fra
01.01.2020. Trondelagsfylkene ble slatt sammen 01.01.2018, og derfor ble FFO i henholdsvis Ser-Tren-
delag og Nord-Trendelag lagt ned og det nye FFO Trendelag etablert i begynnelsen av 2018.

Pa representantskapsmotet i 2018 ble det lagt fram en sak som en oppfelging av strategisk plan.
Organisering av FFO og i denne omgangen fylkes-FFO, skal ses neermere pa. Utgangspunktet er
a finne virkemidler som man mener er nedvendige og enskelige for at FFO skal bli mer effektiv,
slagkraftig og involverende. Saken blir lagt fram for neste Kongress i FFO.



BISTANDSPROSJEKTER

Bistandsprosjekter

FFOs bistandsprosjekter er finansiert av Norad
gjennom Atlas-alliansen. Vi jobber langsiktig, og
gar na mot slutten av en firearsavtale som startet i
2016 og som gar ut 2019.

2018 har veert et ar der vi har begynt a planlegge
soknad til Norad for ny rammeavtale 2020-2025.
Derfor har vi, i regi av Atlas-alliansen, begynt
arbeidet med a utvikle nytt resultatrammeverk
og nye prosjekter, samtidig med at samarbeidet
med partnere har gatt sin vante gang. Vi har
gjort partnersjekker («Due Diligence») med
bade naverende partnerorganisasjoner, og en ny
organisasjon som FFO vurderer & samarbeide
med i neste periode, paraplyorganisasjonen i
Zambia.

Godt styresett er et gjennomgaende viktig tema

i alle prosjekter. Derfor har vi ogsa i 2018 jobbet
mye med dette. Vi gir kontinuerlig opplering og
folger opp tett, ogsa i samtaler og samarbeid med
lokale revisorer.

SOUTHERN AFRICA FEDERATION OF THE
DISABLED (SAFOD)

Samarbeidet med SAFOD, som er en regional
paraplyorganisasjon i det sorlige Afrika, gar bra.
SAFOD har fokus pé det regionale myndighets-
nivéet Southern Africa Development Community
(SADC), og gjor det de kan for at SADC tar
hensyn til funksjonshemmede i planlegging og
gjennomfering av tiltak. De jobber ogsa med &
leere opp medlemsorganisasjonene sine, 10 nasjo-
nale paraplyorganisasjoner av funksjonshem-
mede, til & beherske skyggerapportering til FNs
konvensjon for rettighetene til mennesker med

nedsatt funksjonsevne. Ogsa i 2018 hadde SAFOD
fokus pa ungdom med funksjonshemning, og
medietrening. Ungdom er sterke taleror og gode
pavirkere!

Samarbeidet med SAFOD er under vurdering,
fordi vi etter planen skal fase det ut i 2019.
Samtidig ser vi at uten en partner som FFO er det
vanskelig for SAFOD 4 finne en ny donor som er
villig til a stotte administrasjon og pavirkningsar-
beid, og ikke bare prosjekter.

BILDET NEDENFOR:

President Shudarson Subedi i National Federation
of the disabled - Nepal (NFDN) og Lilly Ann
Elvestad.
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BISTAND

NATIONAL FEDERATION OF THE DISABLED

- NEPAL (NFDN)

I Nepal samarbeider FFO med National Federa-
tion of the Disabled-Nepal (NFDN). I 2018 har
NFDN vert sveert opptatt av a etablere nye, gode
ledd (bade administrasjon og styrer) i de syv nye
provinsene.

Som i Norge har Nepal vedtatt - og innfert — ny
myndighetsstruktur, der fem regioner ble til syv
provinser. FFO stotter fem provinsledd, mens de

funksjonshemmede. Det er en organisasjon som
ofte er involvert i myndighetenes planlegging

og gjennomfering, i tillegg til at de ofte gar ut i
gatene og demonstrerer.

Oslo Met har pé vegne av Atlas-alliansen
gjennomfort folgeevaluering av prosjektene i
Nepal i 2018. NFDN far godt skussmal, og viser
at arbeidet med 4 folge opp implementering av ny

to resterende stottes av Danske Handicaporganisa- lovgivning pa lokalt nivé i ny myndighetsstruktur,

tioner (DH), som vi ogsa jobber tett sammen med i

Nepal. Nepal er et av verdens fattigste land.
NEDN har mye a kjempe for pa vegne av

samt oppleaering av medlemsorganisasjonene i
pavirkningsarbeid, er nyttig.

FFOs hgringsuttalelser i 2018

ARBEIDS- OG SOSTALDEPARTEMENTET
« Forslag til endringer i sosialtjenesteloven om
kvalifiseringsprogrammet

« Endringer i bilstonadsordningen

« Gjennomgang av grunnstgnadsordningen —
rapport Proba samfunnsanalyse

BARNE- OG LIKESTILLINGSDEPARTE-
MENTET
« Styrking av aktivitets- og redegjorelsesplikten

HELSEDIREKTORATET
o Prioritering pa klinisk niva

HELSE- OG OMSORGSDEPARTEMENTET

« Rapport om alternativer for regulering av
pasientforlop og registrering av ventetid i spesia-
listhelsetjenesten

« Forslag til endringer i forskrift om betaling fra
pasientar for poliklinisk helsehjelp i
spesialisthelsetenesta

« Forslag til endringer i egenandelsforskriften

o Ny forskrift om pasientjournal

« Juridisk oppfelging av forslag i prioriteringsmel-
dingen og presisering av regelverket om helsehjelp
i utlandet og EQS

« Avvikling av meldeordningen etter spesialisthel-
setjenesteloven § 3-3.
KULTURDEPARTEMENTET

« NRKSs bidrag til mediemangfoldet

« Innovasjons- og utviklingstilskudd til
nyhets- og aktualitetsmedier

« Endringer i regelverket for merverdi-
avgiftskompensasjon frivillige organisasjoner
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unge - Ekspertgruppen for barn og unge med

« Forslag til endringer i lov om kringkasting og behov for seerskilt tilrettelegging.

audiovisuelle bestillingstjenester med

tilherende forskrifter NZARINGS- OG FISKERIDEPARTEMENTET
« Forslag til ny forskriftsbestemmelse om

KOMMUNAL- OG adgangen til & reservere anskaffelser av helse- og

MODERNISERINGSDEPARTEMENTET sosialtjenester for ideelle organisasjoner.

« Rapport fra ekspertutvalget som har vurdert nye
oppgaver til fylkeskommunene
SAMFERDSELSDEPARTEMENTET
« Endringer i drosjereguleringen
KUNNSKAPSDEPARTEMENTET

« Endringer i universitets- og hayskoleloven og « Forslag til endring i ekomregelverket om
fagskoleloven - studentombud, nodnummer, 5-sifrede nummer mv
trakassering og tilrettelegging leeringsmiljo

STATENS VEIVESEN
« Forslag til endringer i barnehageloven mv. o Evaluering av forskrift om vilkarsparkering
(norskferdigheter for styrer og NTP - handlingsprogram 2018-2023

pedagogisk leder, og barnehagetilbud
til barn med behov for alternativ og supplerende =~ UTDANNINGSDIREKTORATET
kommunikasjon (ASK). o Hva skal vere det viktigste i fagene?

KUNNSKAPSDEPARTEMENTET/
UTDANNINGSDIREKTORATET
« Rapporten Inkluderende fellesskap for barn og
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RETTIGHETSSENTERET

Arbeid
7.1%

Andre sektorer
7.7%

Boligsaker

5.1%

@konomi og skattespgrsmal
10.2%

Barnevern
0.3%

Trygd
31%

2.1%

Omsorgstjenester
9.6%

Fritid, kommunikasjon og tilgjengelighet

Oppvekst og utdanning

Personlig integritet

7%

Helsetjenester
8.1%

11.7%

Rettighetssenterets arbeid

OM RETTIGETSSENTERET

FFOs Rettighetssenter er et lavterskeltilbud som
tilbyr gratis rettshjelp til funksjonshemmede,
kronisk syke og parerende. Vi yter hjelp pa
telefon og pa e-post. Vi skal vere et tilbud for
alle uavhengig av bosted, derfor tar vi ikke imot
personlig oppmate.

Hovedsakelig arbeider Rettighetssenteret etter
prinsippet "hjelp til selvhjelp”. Det vil si at vi
forklarer regelverket, gir rad og argumenter i den
enkelte sak, samt motiverer den enkelte til a sta
pé selv videre.

Rettighetssenteret har i 2018 veert dpent mandag
til torsdag fra klokken 10 til 14. Senteret er
bemannet av tre jurister. I store deler av 2018
har det ogsa veert en student som har jobbet ved
senteret. Det er kun én pa vakt av gangen.

Henvendelsene til Rettighetssenteret viser at det
er et stort behov for rettshjelp og at senteret har
en viktig rolle a fylle. Det er bade et stort behov
for generell informasjon og for veiledning i
konkrete saker. Vi ser at enkelte trenger mye mer
hjelp enn det Rettighetssenteret har kapasitet til
gi. De som tar kontakt gnsker ofte at vi bade gar

grundig inn i saken og at vi skriver klage eller tar
kontakt med ulike instanser - noe vi dessverre har
begrenset kapasitet til a gjore.

INTERESSEPOLITIKK

I tillegg til & ha vakt pa Rettighetssenteret jobber
juristene med ulike interessepolitiske omréder,
blant annet FNs konvensjon om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD)
og hjelpemiddelomradet. Erfaringene Rettig-
hetssenteret far fra enkeltsaker, for eksempel om
uheldige konsekvenser av regelverk, benyttes som
en del av det interessepolitiske arbeidet til FFO.

HVILKE TEMA FAR VI SPORSMAL OM?
12018 behandlet Rettighetssenteret 1117 saker.
Dette var en nedgang pa 116 saker. Hva som er
arsak til nedgangen er vanskelig a si. Vi har ikke
inntrykk av at behovet for bistand har gatt ned.

Ogsa i 2018 fikk vi aller flest henvendelser om
trygd og NAV. Disse sakene utgjorde 31 prosent
av alle sakene vi behandlet. Deretter var det flest
saker om oppvekst og utdanning (12 prosent),
og okonomi og skattespgrsmal (10 prosent).



Bruker
48.8%

Innenfor kategorien «trygd» fikk vi ogsa i 2018
flest henvendelser om uferetrygd. Selv om vi
totalt fikk noe faerre henvendelser i 2018 enn i
2017 ogsa nar det gjaldt trygd, sa har henven-
delser om uferetrygd okt med hele 31 henven-
delser. Innen kategorien “oppvekst og utdanning”
fikk vi flest henvendelser om grunnskole. Ogsa
innenfor omradet “grunnskole” var det en gkning
i antall henvendelser sammenlignet med 2017.

Nar det gjelder uforetrygd er det mange som

tar kontakt angaende beregning. Noen lurer pa
hva de vil fa i uferetrygd, noen er usikre pa om
beregningen er riktig. Andre mener de skulle hatt
«ung ufer» uten & ha fatt det.

Vi ser ogsé at det er mange som tar kontakt
angaende overgangen mellom arbeidsavklarings-
penger (AAP) og uferetrygd.

Det er spesielt problematisk hvis NAV lokalt og
NAV forvaltning ikke er enig.

De fleste henvendelsene om grunnskole gjelder
tilrettelegging i skolen, enten pedagogisk
(herunder spesialundervisning) eller pa annen
mate (praktisk bistand/hjelp pa grunn av

RETTIGHETSSENTERET

Medlemsorganisasjon
3.4%

Pérgrende
36.7%

FFO sekretariat

0.1%
Tjenesteapp./Myndigheter
6.6%

Andre
4.1%

sykdom eller funksjonshemming eller fysisk
tilrettelegging).

HVEM TAR KONTAKT OG

HVOR KOMMER DE FRA?
Funksjonshemmede og kronisk syke selv er de
som oftest tar kontakt, de utgjor 49 prosent av
henvendelsene. Deretter er det flest pirorende
som tar kontakt, 37 prosent av henvendelsene.
7 prosent av henvendelsene kom fra tjenesteap-
paratet/ myndigheter. Dette dreide seg ofte om
offentlig ansatte som ensket informasjon om
hvilke regler som gjaldt pa andre fagomrader
enn de selv arbeider innenfor.

Hvilket fylke folk ringer fra oppgis kun i

55 prosent av sakene. Der hvor fylket er
oppgitt kommer flest henvendelser fra Oslo
(19 prosent) og Akershus (14 prosent). Vi far
feerrest

henvendelser fra Sogn og Fjordane (1 prosent).
Det er liten endring i den fylkesvise oversikten
siden fjoraret.
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ANSATTE

PA RETTIGHETS-
SENTERET:

faglig leder, Live Krok-
nes Berg (overst t.h.),
Heidi Serlie-Rogne og

VANSKELIG A FA RETTEN OPPFYLT

Tallene fra Rettighetssenteret viser at det er stor
forskjell pa a ha rett og fa rett. Mange opplever a
ikke fa de tjenestene eller ytelsene de har krav pa.
En sak som Rettighetssenteret har gitt grundig
inn i, er et godt eksempel pa dette. Saken gjaldt en
person som sekte om Individuell plan (IP) forste
gang i 2011. Vedkommende fikk IP og koordi-
nator i 2012, men det fungerte darlig. Siden den
gang har vedkommende kjempet en utmattende
kamp med klager til Fylkesmannen uten & fa pa
plass en fungerende IP og koordinator.

I mars 2017 kom Rettighetssenteret inn i saken.
Vi sendte en klage til Sivilombudsmannen (SOM)
hvor vi klaget pa mangelfullt kommunalt tilbud
om koordinator og manglende klagebehandling
hos Fylkesmannen. Saken tok ekstremt lang tid.
Forst i november 2018 kom SOM sin uttalelse.
SOM rettet kritikk mot Fylkesmannen og ba

Atle Larsen,
begge juridiske
radgivere.

de behandle saken pa nytt. SOM satte frist til 1.
februar 2019, og ba om a bli orientert om
Fylkesmannens oppfelgning. Nar arsrapporten
skrives i midten av mars 2019 har vi fortsatt ikke
hert noe fra Fylkesmannen, til tross for purringer.

EKSEMPLER PA SAKER OM UF@RETRYGD:

Sak 2018/0133
Innringer har CP. Har ogsa fatt en kreftdiagnose.
Kan bli 50 prosent uferetrygdet.

Lurer pa hvordan uferetrygden beregnes. Har
han rett til ung ufer? [...]

Sak 2018/0724
Saken gjelder kvinne pa 27 ar som etter klage har
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fatt innvilget uferetrygd, men ikke tillegg for ung ufer. Hun har veert syk siden 10. klasse. Hva kan
hun gjore na? [...]

Sak 2018/0467
Innringer har veert sykemeldt i 2 dr. Etter en periode pa AAP anbefalte NAV lokalt a soke om
uforetrygd. Fikk avslag. Begrunnelsen for avslaget var at hun ikke var nok avklart. Klaget. Far da ikke

AAP. Sekt pa nytt om AAP. Avslag da NAV lokalt mener hun er ferdig avklart. Men det mener jo ikke
de som avslo uferetrygd [...]

Sak 2018/0744
Innringer forteller at NAV lokalt anbefalte henne a spke om uferetrygd. Soknaden ble umiddelbart av-
slatt av NAV forvaltning. De mener hun ikke er ferdig utredet. Ble av NAV lokalt anbefalt a klage. [...]

EKSEMPLER PA SAKER OM GRUNNSKOLE:

Sak 2018/0631

Innringers datter har diabetes og skal
pa leirskole. Skolen gnsker at forel-
drene skal underskrive et dokument
som i realiteten sier at de har ansvaret
dersom noe skal skje med datteren pa
leirskolen. Uten underskrift blir det
ingen leirskole. Hvem har ansvaret i
det aktuelle tilfellet? [...]

BILDE NEDENFOR:
Tallene fra Rettighetssenteret viser at det er
stor forskjell pa 4 ha rett og a fa rett.

Sak 2018/0750

Mor ringer pa vegne av sonn med
ADHD og Tourettes som har vedtak
om spesialundervisning. Assistenten
har vert syk lenge og skolen har ingen
erstatter. Sonnen er dermed uten et
skoletilbud. Skolen sier at moren kan
ta med sennen pa naturskole to ganger
i uken i stedet. Naturskolen krever en
personlig assistent for a delta.

Mor har ikke kapasitet til dette. Skal
sonnen sta uten skolegang? [...]

Sak 2018/1051:

Innringers datter planlegger 10.
klassetur neste host. Turen foregar i
skoletiden, men arrangeres av
foreldrene. Noen elever har behov for
assistent under turen. Er det skolen
eller felleskassen som dekker utgiftene
til assistent? [...]
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FFOS

MEDLEMSORGANISASJONER

FFO fikk to nye medlemsorganisasjoner i 2018: Foreningen for autoimmune leversykdommer og Norsk

MO-forening. FFO teller na 84 organisasjoner.

ADHD Norge

Afasiforbundet i Norge

Alopeciaforeningen

Astma- og Allergiforbundet
Autismeforeningen i Norge

Bardet-Biedl Syndrom

Barnekreftforeningen

Bipolarforeningen

Blaerekreftforeningen

CarciNor

Cerebral Parese-foreningen

Debra Norge

Diabetesforbundet

Dysleksi Norge

Forbundet Tenner og Helse

Foreningen for autoimmune leversykdommer
Foreningen for Bledere i Norge

Foreningen for el-overfolsomme

Foreningen for Fragilt X-Syndrom
Foreningen for Hjertesyke barn

Foreningen for Kroniske Smertepasienter
Foreningen for Muskelsyke

Foreningen VCFS - DiGeorge Syndrom
Gynkreftforeningen

Hjernesvulstforeningen

Horselshemmedes Landsforbund
Iktyoseforeningen i Norge
Klinefelterforeningen i Norge
Landsforeningen for kombinert syns- og
herselshemmede/dovblinde

Landsforbundet for Utviklingshemmede og Pérgrende
LHL, Landsforeningen for hjerte- og lungesyke
Landsforeningen for Huntingtons Sykdom
Landsforeningen for Nyrepasienter og
Transplanterte

Landsforeningen for Overvektige
Landsforeningen for Pargrende innen Psykisk helse
Landsforeningen mot Fordeyelsessykdommer
Landsforeningen We Shall Overcome

Leverforeningen

Marfanforeningen

Mental Helse

Momentum

Morbus Addisons Forening

Multippel Sklerose Forbundet i Norge
Munn- og halskreftforeningen

Norges Blindeforbund

Norges Doveforbund

Norges Fibromyalgi Forbund

Norges Myalgisk Encefalopati Forening
Norges Parkinsonforbund

NORILCO - Norsk forening for stomi, reservoar
og mage- og tarmkreft

Norsk Craniofacial Forening

Norsk Dysmeliforening

Norsk Dystoniforening

Norsk Epilepsiforbund

Norsk Forbund for Svaksynte

Norsk Forening for Analatresi

Norsk Forening for Cystisk Fibrose

Norsk Forening for Ehlers-Danlos Syndrom
Norsk Forening for Nevrofibromatose
Norsk Forening Osteogenesis Imperfecta
NOFUS, Norsk forening for personer med
urologiske sykdommer og inkontinens
Norsk Forening for Slagrammede

Norsk Forening for Tuberos Sklerose
Norsk Hemokromatoseforbund

Norsk Immunsviktforening

Norsk Interesseforening for Kortvokste
Norsk Interesseforening for stamme og lopsk tale
Norsk lymfedem- og lipedemforening
Norsk MO-forening

Norsk Osteoporoseforbund

Norsk Porfyriforening

Norsk Revmatikerforbund

Norsk Tourette Forening

Nye Pluss - hivpositives landsforening



Personskadeforbundet LTN
Prostatakreftforeningen (PROFO)

Psoriasis- og eksemforbundet

Ryggforeningen i Norge

Rédgivning om spiseforstyrrelser
Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen
Stoffskifteforbundet

Sevnforeningen

Turner Syndrom Foreningen i Norge

Voksne med medfedt hjertefeil
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HS’ RESULTATVURDERING

Hovedstyrets

RESULTATVURDERING

VIRKSOMHETENS ART

FFO er en interessepolitisk organisasjon med kontor
i Oslo. Organisasjonen har 84 organisasjoner som
medlemmer.

REGNSKAPSINFORMASJON

Etter Hovedstyrets oppfatning gir det fremlagte
resultatregnskap og balanse, med tilhorende noter,
et rettvisende bilde av resultatet i regnskapsaret

og for den gkonomiske stillingen per 31.12.2018.
Hovedstyret kjenner ikke til noe forhold som er
viktig for 4 bedemme organisasjonens stilling og
resultat som ikke fremgér av resultatregnskapet og
balansen. Det er heller ikke inntradt forhold etter
regnskapsdrets utgang som etter styrets syn er av
betydning for bedemmelsen av organisasjonens
okonomiske situasjon.

Arets resultat pa kr 90 800 foreslas overfort til annen
egenkapital.

FORTSATT DRIFT

Arsregnskapet for 2018 er satt opp under
forutsetning om fortsatt drift. Det bekreftes med
dette at forutsetningen om fortsatt drift er tilstede.

LIKESTILLING

Organisasjonens styre bestar av 7 menn og

6 kvinner. Av organisasjonens 39 ansatte per
31.12.2018 er 34 kvinner og 5 menn. FFO har
som mal a veere en arbeidsplass der det rader
tull likestilling mellom kvinner og menn, og
man er ikke kjent med at det forekommer
forskjellsbehandling grunnet kjonn.

ARBEIDSMILJ®

Arbeidsmiljeet anses som godt, og det er ikke
satt i verk spesielle tiltak. Det er ikke regis-
trert skader eller ulykker i 2018. Sykefraveeret
utgjorde i 2018 5,2 prosent (2017: 3,2 prosent).

YTRE MILJ@

Organisasjonen forurenser ikke det ytre miljo
annet en gjennom nedvendig transport,
herunder flyreiser for deltagere pa ulike arran-
gement. Det er ikke satt i verk spesielle tiltak
pé dette omradet.

31. desember 2017

28. mars 2018
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RESULTATREGNSKAP

Driftsinntekter og driftskostnader

Offentlige tilskudd

Kontingent medlemsorganisasjoner
Husleieinntekter

Salgsinntekter

Kurs- og oppleeringsinntekter
Andre inntekter

Sum driftsinntekter

Lgnnskostnader ansatte
Styrehonorar
Pensjonskostnad
Arbeidsgiveravgift
Opplaeringskostnader
Andre personalkostnader
Sum personalkostnader

Avskrivninger

Husleiekostnader m.m.
Telefon/porto/frakt
Kontormaskiner/inventar/IT-drift
Kontorrekvisita
Kopieringskostnader

Aviser, tidsskrifter, presseklipp m.m.
Andre kostnader (inkl. honorarer)
Sum kontorkostnader

Hotellkostnader
Reisekostnader
Arrangementskostnader
Tilskudd prosjekter/aktiviteter
Kontingenter til andre org.
Andre kostnader

Sum organisasjonskostnader
Sum driftskostnader

Driftsresultat

Finansinntekter og finanskostnader

Finansinntekter
Finanskostnader
Resultat netto finansposter

ARETS RESULTAT

Note

5,6

2018 2017

22 455 220 19 691 627
771497 780 399
267 673 250 182
352 235 335 687
325 756 293 235

9 046 867 4716771
33 219 248 26 067 901
16 123 945 10 055 336
260 424 223 995
2743170 1081935
2622 494 1606 528
130 095 82 251
344 953 223 093
22 225 081 13273 138
82 318 98 784
2571099 2 458 387
138 002 153 381
1282777 1227 085
31397 35212

161 406 204 641
178 185 128 901
1379614 1103171
5824 798 5409 562
1135736 1244 859
1123 900 1198 507
124 814 156 651
2639750 2882572
134 277 124 755

12 626 33 833
5171103 5641177
33 220 982 24 323 877
1734 1744 024

108 710 341442

16 176 15728

92 534 325714

90 800 2 069 738
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32 RESULTATREGNSKAP OG BALANSE

BALANSE PR. 31. DESEMBER

Note 2018 2017
EIENDELER
Varige driftsmidler
Kontormaskiner 9 0 82 318
Sum varige driftsmidler 0 82 318
Finansielle anleggsmidler
Investering i andre aksjer og andeler 3 95 000 95 000
Andre langsiktige fordringer 7 1631730 1555978
Sum finansielle anleggsmidler 1726 730 1 650 978
Sum anleggsmidler 1726 730 1733 296
Fordringer
Kundefordringer 10 1309 771 757 149
Andre kortsiktige fordringer 10 985 468 1456 698
Sum fordringer 2 295 239 2 213 847
Markedsbaserte investeringer 8 8 190 858 8 087 933
Bankinnskudd, kontanter 7 11 216 057 8 793 852
Sum omlgpsmidler 21702 154 19 095 632
SUM EIENDELER 23 428 884 20 828 928
EGENKAPITAL OG GJELD
Opptjent egenkapital
Annen egenkapital 17 360 424 17 269 624
Sum opptjent egenkapital 17 360 424 17 269 624
Sum egenkapital 4 17 360 424 17 269 624
Kortsiktig gjeld
Udisponerte tilskudd 1,2 1964 933 998 520
Leverandgrgjeld 538 061 469 829
Skyldige feriepenger 1861 142 1135552
Skyldige offentlige avgifter 1469 717 890 960
Diverse gjeld inkl. palgpte kostnader 234 607 64 443
Sum kortsiktig gjeld 6 068 460 3 559 304

SUM EGENKAPITAL OG GJELD 23 428 884 20 828 928
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NOTER 2018

Noter til regnskapet

og balanse

Arsregnskapet er satt opp i samsvar med regnskapsloven og god regnskapsskikk for sma foretak.
Fordringer og gjeld som forfaller til betaling senere enn ett ar etter balansedagen, klassifiseres som
langsiktig. Forsikrede pensjonsforpliktelser er ikke balansefort. Kostnaden er lik arets inn- og

utbetaling til forsikringsselskapet.

NOTE 1
OFFENTLIGE TILSKUDD

FFO mottok fra Barne-, ungdoms- og familiedi-
rektoratet (Bufdir) tilskudd til paraplysamarbeid
péa kr 15 975 000 for 2018 (2017: kr 14 975 000).
Dette tilskuddet brukes til 4 drifte organisa-
sjonen. Det vil si dekning av FFOs kontor- og
administrasjonskostnader, samt FFOs rettig-
hetssenter. Tilskuddet sikrer ogsd demokratiet
til FFOs 84 medlemsorganisasjoner ved at vi far
finansiert kongress, representantskap og andre
arenaer for innspill, herunder likemannsarbeid
og utvikling, samt til 4 utvikle vart interessepoli-
tiske arbeid. I tillegg har FFO bidratt med midler
til lokale tiltak i fylker og kommuner. Inntekts-
foringen av FFOs driftstilskudd er periodisert.
Andre offentlige tilskudd blir inntektsfort i takt
med palepte kostnader og tildelinger gjennom
dret.

INNTEKTSFORING AV
PROSJEKTMIDLER

FFO mottok for forste gang i 2018 et grunntil-
skudd pa kr 375 000 fra Utdanningsdirektora-
tet. Tilskuddet er gitt for tiltak/aktiviteter som
bidrar til 4 utvikle og synliggjere kunnskap pa
det spesialpedagogiske

omradet og som bidrar til inkludering av mal-
gruppen i undervisningen.

I tillegg kommer finansieringen av FFOs
prosjekter hvor FFO mottok kr 4 524 000
(2017: kr 3 252 000) til en rekke ulike pro-
sjekter innen bistand, gjennomfering av
«sjelden-dagen», universell utforming, info-
masjonsarbeid overfor flyktninger og bruker-
medvirkning for & nevne noe.

Prosjektmidlene blir ved innbetaling kreditert konto for Udisponerte tilskudd. Inntektsforing skjer
periodevis og tilsvarer kostnaden som er palept i perioden for hvert enkelt prosjekt. Det inntektsfores
ikke storre belop enn det er grunnlag for i prosjekttilskuddet.



NOTE 2
UDISPONERTE MIDLER FRA 2018

Extrastiftelsen - "brukermedvirkning - arena for frivillige” 722572

Extrastiftelsen - "Chatbot Chaplin”

Bufdir - ”Levekarskvalitet - Forbilder”

Bufdir - “Levekérskvalitet - CRPD”

Bufdir - “Levekarskvalitet - Det handler om & fa sin rett”
Utenriksdep. - "EU arbeid”

Atlas-alliansen

SUM UDISPONERTE MIDLER

NOTE 3
AKSJEPOSTER

INVESTERINGER I ANDRE AKSJER
Aksjepost i Helsereiser AS 95 000
SUM ANDRE AKSJER 95000

FFO eier 25 aksjer tilsvarende 11,5 prosent av
aksjene i Helsereiser AS. Eierandelene til de tre
andre ejerne: Norsk Revmatikerforbund, Psoria-
sis- og eksemforbundet, Norges Astma- og Aller-
giforbund er 29,5 prosent hver.

Resultatet i Helsereiser AS for 2017 viser et
overskudd pa kr. 576 000.

NOTE 5

GODTGJORELSER
LONNSKOSTNADER 2018
Lonninger 16 384 369
Arbeidsgiveravgift 2622494
Pensjonskostnader 2743170
Andre ytelser 475 048

SUM 22225081

NOTER 2018
119 742
501 374
147 233
370 000
11 588
92419
1964933
NOTE 4
EGENKAPITAL
Egenkapital 01.01.2018 17269 624
Arets resultat 90 800

SUM EGENKAPITAL 31.12.2018 17 360 424

2017
10279 331
1 606 528
1081935
305 344
13273138
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FORTS.
GODTGJORELSER

ANTALL ARSVERK

2017
17,5

2018
30,5

Alle fylkessekretaerer i fylkes-FFOene ble fra og med 01.01.2018 ansatt nasjonalt.

YTELSER TIL LEDENDE PERSONER LONN
Generalsekreteer

Styret (leder 1G, nestledere 1/3G,
medlemmer 1,5 prosent av G per mote)

REVISOR

Kostnadsfort revisjonshonorar (inkl. mva.)
Annen bistand (inkl. mva.)

SUM

NOTE 6
PENSJONSKOSTNADER

FFO har hatt 20 ansatte i 2017 (2016: 19 ansatte)
som er omfattet av vare pensjonsordninger.
Organisasjonen er etter lov om obligatorisk
tjenestepensjon (OTP) pliktig til a ha en tjenes-
tepensjonsordning for sine ansatte. FFO hadde
ved inngangen av aret en ytelsesbasert kollektiv
tjenestepensjonsordning for sine ansatte i KLP
forsikring. Offentlig tjenestepensjon er en brutto
pensjonsytelse. Pensjonsordningen omfatter bade
naverende og tidligere ansatte. FFO er forpliktet
til & betale oppregulering for tidligere ansatte, i
trad med ekningen av folketrygdens grunnbelop
pr. 01.05. hvert ar.

Fra 01.01.2017 er det innfert en ordning med
Forsikret tjenestepensjon (Hybrid-pensjon) i
Storebrand. Ordningen omfatter alle nyansatte,
samt medlemmene i den ytelsebaserte ordningen
med alder 52 ar og yngre pr. 01.01. 2017. FFO
dekker alle kostnader bortsett

fra 2 % av bruttolonn som dekkes av hver enkelt
ansatt.

260 424

PENSJONSKOSTNAD ANDRE YTELSER
1040013 78273

7727

0 0
2018 2017
161 250 165 500
44 063 42 000
205313 207 500

Pensjonskostnad i 2017 inkludert arbeidsgiverav-
gift fratrukket de ansattes 2 % egenandel
utgjor kr 1 234 488 (2016: kr 1 799 555).

NOTE 7
BUNDNE MIDLER

LANGSIKTIGE FORDRINGER
FFO har deponert for husleie i Mariboesgate 13
med kr 838 051 (2017: kr 837 632).

FFO har en tjenestepensjonsordning i KLP. FFO
har betalt pliktig egenkapitalinnskudd stort kr 702
641 (2017: kr 627 308) til KLP. Egenkapitalinn-
skuddet skal kunne benyttes til dekning av tap
eller underskudd ved lopende drift. Det er knyttet
betingelser til tilbakebetaling av egenkapitalinn-
skuddet.



NOTER 2017

BANKINSKUDD, KONTANTER
I posten inngar bundne bankinnskudd med kr 755 709 (2017: 474 425) som gjelder trukket
forskuddsskatt.

I folge retningslinjer for tildelte midler fra Atlas-alliansen (NORAD-midler) er utbetalte midler bundne
midler som star pa separate konti og bare benyttes til FFOs bistandsprosjekter. I tillegg skal renter pa
disse midlene tilfalle formalet. Pr. 31.12.2018 sto det til sammen

kr 447 402 (2017: kr 447 168) pa slik konto.

NOTE 8
MARKEDSBASERTE INVESTERINGER

Deler av FFOs overskuddslikviditet er plassert i obligasjonsfond forvaltet av First Fondene.

PLASSERING I OBLIGASJONSFOND

First rente 8190 858
Sum markedsbaserte investeringer 8190 858
NOTE 9
VARIGE DRIFTSMIDLER

Kontormaskiner Sum
Anskaffelseskost 01.01 296 350 296 350
Tilgang i dret 0 0
Anskaffelseskost 31.12 296 350 296 350
Akkumulert avskrivning 31.12 296 350 296 350
Bokfort verdi 31.12 0 0
Arets avskrivning 82318 82318
Avskrivningssatser 33%
NOTE 10
FORDRINGER

Kundefordringer er vurdert til palydende. Det er avsatt delkredere med kr 30.000
(2017: kr 30 000). Det er ingen fordringer som forfaller senere enn et ar etter regnskapsarets slutt.
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REVISORS BERETNING

Pedersen & Skogholt AS

Pedersen & Skogholt

|drettsveien 9, Postboks 464, 1407 Ski

REVISJON * REGNSKAP * RADGIVNING

Telefon: 64 85 15 00 Telefax: 64 8515 15

E-mail: firmapost@pedersen-skogholt.no
Web: www.pedersen-skogholt.no

Medlem i Den norske Revisorforening
Til representantskapet i Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon

Uavhengig revisors beretning

Uttalelse om revisjonen av arsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert Funksjonshemmedes Fellesorganisasjons arsregnskap som viser et overskudd pa kr
90.800. Arsregnskapet bestér av balanse per 31. desember 2018, resultatregnskap for regnskapsaret
avsluttet per denne datoen og noter til arsregnskapet, herunder et sammendrag av viktige
regnskapsprinsipper.

Etter var mening er det medfglgende arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter og gir et
rettvisende bilde av organisasjonens finansielle stilling per 31. desember 2018, og av dets resultater
for regnskapsaret avsluttet per denne datoen i samsvar med regnskapslovens regler og god
regnskapsskikk i Norge.

Grunnlaget for konklusjonen

Vi har gjennomfgrt revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder de
internasjonale revisjonsstandardene International Standards on Auditing (ISA-ene). Vare oppgaver og
plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i Revisors oppgaver og plikter ved revisjon av
arsregnskapet. Vi er uavhengige av organisasjonen slik det kreves i lov og forskrift, og har oppfylt
vare gvrige etiske plikter i samsvar med disse kravene. Etter var oppfatning er innhentet
revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

@vrig informasjon
Ledelsen er ansvarlig for gvrig informasjon. @vrig informasjon bestar av hovedstyrets
resultatvurdering, med unntak av arsregnskapet og revisjonsberetningen.

Var uttalelse om revisjonen av arsregnskapet dekker ikke gvrig informasjon, og vi attesterer ikke den
gvrige informasjonen.

| forbindelse med revisjonen av arsregnskapet er det var oppgave a lese gvrig informasjon med det
formal a vurdere hvorvidt det foreligger vesentlig inkonsistens mellom gvrig informasjon og
arsregnskapet, kunnskap vi har opparbeidet oss under revisjonen, eller hvorvidt den tilsynelatende
inneholder vesentlig feilinformasjon. Dersom vi konkluderer med at den gvrige informasjonen
inneholder vesentlig feilinformasjon er vi palagt a rapportere det. Vi har ingenting a rapportere i sa
henseende.

Styrets og generalsekretaers ansvar for drsregnskapet

Styret og generalsekretaer (ledelsen) er ansvarlig for a utarbeide arsregnskapet i samsvar med lov og
forskrifter, herunder for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med regnskapslovens regler og god
regnskapsskikk i Norge. Ledelsen er ogsa ansvarlig for slik intern kontroll den finner ngdvendig for &
kunne utarbeide et arsregnskap som ikke inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av
misligheter eller utilsiktede feil.



REVISORS BERETNING

Ved utarbeidelsen av arsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til organisasjonens evne til fortsatt
drift og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal
legges til grunn for arsregnskapet sé lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av drsregnskapet

Vart mal er & oppna betryggende sikkerhet for at drsregnskapet som helhet ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som fglge av misligheter eller utilsiktede feil, og & avgi en revisjonsberetning
som inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hgy grad av sikkerhet, men ingen garanti
for at en revisjon utfgrt i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder ISA-ene,
alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer. Feilinformasjon kan oppsta som fglge av
misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller
samlet med rimelighet kan forventes & pavirke gkonomiske beslutninger som brukerne foretar basert
pa arsregnskapet.

For videre beskrivelse av revisors oppgaver og plikter vises det til
https://revisorforeningen.no/revisjonsberetninger.

Uttalelse om gvrige lovmessige krav

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Basert pa var revisjon av arsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi har funnet
ngdvendig i henhold til internasjonal standard for attestasjonsoppdrag ISAE 3000
Attestasjonsoppdrag som ikke er revisjon eller forenklet revisorkontroll av historisk finansiell
informasjon, mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til @ sgrge for ordentlig og oversiktlig

registrering og dokumentasjon av organisasjonens regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god
bokfgringsskikk i Norge.

Ski, 28. mars 2019
PEDERSEN & SKOGHOLT AS

Z A

Carl Martin Getz
Statsautorisert revisor
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