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Forord

Frambu har nylig utviklet en omfattende, tverrfaglig beskrivelse
av diagnosen herediteer spastisk paraparese (HSP), ogsa kalt
arvelig spastisk parase. Denne ble publisert pd véar nettside

www.frambu.no i desember 2013.

I dette heftet gjengir vi store deler av diagnoseinformasjonen fra
nettsiden var, med unntak av en del lenker og atte korte videoer
om trening og behandling ved HSP. Disse kan ses pa
http://vimeopro.com/frambu/hsp eller ved hjelp av QR-koden:

[=]
[=],

L

Vi tar gjerne i mot kommentarer og innspill til forbedringer,

fotografier og eksempler pa gode lgsninger til info@frambu.no!

Vi héper heftet vil veere til nytte!

Frambu,
februar 2014
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Medisinsk beskrivelse

Hereditaer betyr arvelig. Spastisk betyr stiv. Paraparese betyr dobbeltsidig delvis
lammelse (brukes om delvis lammelse av begge ben). I den internasjonale klas-
sifikasjonen av sykdommer (ICD-10) er tilstanden kalt arvelig spastisk paraplegi.
Herediteer spastisk paraparese er litt mer korrekt, siden “plegi” betyr total lam-
melse og “parese” kun del-lammesle. Begge betegnelsene forkortes til HSP.

Forekomst

For et par tiar tilbake var HSP lite kjent,
men na kjenner vi til over 48 under-
grupper av sykdommen. De vanligste
formene er SPG3, SPG4 og SPG11.

SPG er kort for stiv gange (spastic gait).
Forekomsten av herediteer spastisk
paraparese ble i en studie gjennomfert i
Helse Ser-@st anslatt til 7-8 pr 100 000 i
Norge (1). I folge fortlopende forskning
og nyere tall er det mer sannsynlig at
det finnes ca 500-600 (10-12 pr 100 000)
personer med tilstanden i Norge i dag.

Arsak

HSP er en genetisk sykdom. Oppdeling
av sykdommen i undergrupper baserer
seg pa tilknytning til forskjellige steder
(loci) pa kromosomene der en enten

vet eller antar at det forekommer en
genetisk forandring (mutasjon) som kan
gi HSP. Kromosomlociene er blitt kalt
SPG1, SPG2, SPG3 osv. og opp til SPG48
etter hvert som de er blitt oppdaget.
Undergruppene av sykdommen er for
letthets skyld blitt kalt det ssmme som
locuset de er knyttet opp mot.

Ved 28 av undergruppene er det funnet
spesifikke gener med sykdomsgivende
mutasjoner i de respektive lociene. Disse
genene har vist seg a pavirke produksjo-
nen av forskjellige proteiner, som blant
annet har fatt navnene atlastin, spastin,
kinesin, seipin, paraplegin, spastizin,
spartin og maspardin. Disse proteinene
har forskjellige funksjoner i kroppen,
men har det til felles at genetisk be-
stemte feil i deres produksjon forer til
svinn (degenerasjon) av nerveceller. Selv
om genene er forskjellige, er det péfal-
lende lite sammenheng mellom genfeil
og sykdomstype, for eksempel kan det
forekomme at en HSP av type SPG4 ikke
klinisk skiller seg fra en type SPG3.

Arvelighet

Arvemensteret varierer med undergrup-
pe av sykdommen. Det er kjent at 20 av
undergruppene er autosomalt dominant
arvelige, 23 autosomalt reccessivt arve-
lige og fire kjonnsbundet (X-bundet) re-
cessivt arvelige. De fleste personer med
SPG i Norge har en autosomal dominant
arvelig form. Dette gjelder for eksempel
SPG3 og SPG4.



Ved dominant arv er det tilstrekke-

lig med en mutasjon i ett gen (enten i
genet fra mor eller i genet fra far) for a
utvikle sykdom. Mutasjonen ved do-
minant arvet sykdom er altsa som regel
overfort fra én av foreldrene, men kan
ogsa veere nyoppstatt hos individet selv.
Nar dette er tilfelle, kan ikke mutasjonen
gjenfinnes hos noen av foreldrene. Det
er uvanlig ved dominant arvelig SPG at
mutasjonen er nyoppstatt, men det er
beskrevet a skje 5-8% av tilfellene.

Ved autosomal recessiv arv trengs to
mutasjoner i et gen for a bli syk; en i
genet fra mor og en i genet fra far. Ved
X-bundet recessiv arv trengs to muta-
sjoner for & bli syk dersom man er jente
(fordi jenter har to X-kromosomer, XX).
Hos gutter (som har XY), trengs bare
en mutasjon for & bli syk, siden de bare
har ett X-kromosom. Gutter har arvet
X-kromosomet sitt fra mor. Derfor far
gutter som regel en mye mer alvorlig
sykdom, da jenter har et intakt X kro-
mosom som kan virke beskyttende.

Kunnskap om arvegangen baserer seg
pa slektsutredninger og kan vere kjent
selv ved undergrupper der sykdomsge-
net enna ikke er blitt identifisert. Gen-
undersokelser kan vere til nytte, men
har ogsé sine begrensninger. Ved noen
undergrupper kan hver familie ha sin
egen, unike mutasjon, og det er usikkert
om det er mulig a forutse sykdomsut-
viklingen ut fra hvilken mutasjon som
foreligger. Samtidig som forskjellige
mutasjoner i forskjellige gener kan gi
svert like sykdomsbilder hos forskjellige
personer, kan samme mutasjon i samme
gen ogsa gi svert ulike sykdomsbilder
hos forskjellige personer.

Recessivt arvelige HSP kommer gjerne

til uttrykk tidlig i livet, sykdommene er
mer komplekse og forlopet ofte alvor-
ligere enn ved de dominant arvelige
formene.

Den genetiske veiledningen kompliseres
ved at ikke alle som har en mutasjon far
tilstanden. Serlig ved den dominant ar-
velige undergruppe SPG4, kan individer
som har mutasjonen forbli symptomfri i
mange ar og for noen i hele livet. Allike-
vel vil barna deres kunne arve mutasjo-
nen og utvikle symptomer i en tidligere
alder. Arsaken til dette er fremdeles ikke
kjent, men man mistenker at det finnes
andre genetiske beskyttende faktorer
som per dags dato ikke er avdekket.

Symptomer og forlgp

HSP er karakterisert ved gradvis frem-
adskridende stivhet og tildels svekkelse
av musklene i bena. Man skiller mellom
sakalt “rene” og "komplekse” former for
sykdommen. Ved rene former oppstar
gradvis, langsomt og jevnt fremadskri-
dende stivhet med okt muskelspenning,
i seer i musklene i hoftene, pa baksiden
av larene, pa baksiden av leggene og
oftest mest i anklene. Ved nevrologiske
undersokelse fremkommer ogsa svek-
kelse av muskulatur og moderat nedsatt
vibrasjonsfelsomhet i bena. En hyper-
aktiv urinbleere er en svert vanlig plage,
som skyldes spastisitet i blaerens lukke-
muskulatur. Noen har ogsa problemer
med endetarmens lukkemuskulatur og
seksualfunksjonen, av samme grunn.
Etter hvert vil de fleste personer med
HSP ha nytte av hjelpemidler til forflyt-
ning. Ca 1/5 vil kunne miste gangfunk-
sjonen sent i livet.

Levealderen er vanligvis ikke pavirket av
sykdommen.



Ved de komplekse formene finnes i
tillegg til det som er nevnt over symp-
tomer fra andre deler av nervesyste-
met, slik som epilepsi, problemer med
gynene, svinn av perifere nerver og
muskelvev, kognitiv svikt, forstyrrelser i
ubevisst muskelspenning og koordine-
ring av ikke-viljestyrte bevegelser. Ved
sjeldne typer kompleks HSP beskrives
muskelsvinn ikke bare i de gvre delene
av bena, men ogsa i underarmer/hender
og legger/fotter.

De vanligste undergruppene av HSP er,
SPG3A og SPG4 og SPG11. SPGI, SPG2
er sveert sjeldne former som oppstar
tidlig i barnealderen og omtales mer
nedenfor. SPG3A og SPG4 er hovedsa-
kelig rene former av HSP. SPG11 er en
kompleks form, som oftest starter med
leerevansker i skolealderen, og utvikling
av gangvansker i ungdomsarene. SPG31
er den nest hyppigste HSP formen i
Norge. Dette er en dominant arvelig
type som er assosiert med nevropati
(sykdom i perifere nerver).

SPG1 kalles ogsa L1 syndrom, og er
kjennetegnet ved hydrocephalus, utvi-
klingshemning, spastisitet av leggene

og at begge tomler dreier innover i
hénden. Det kliniske bildet overlapper
med flere andre tilstander som kan ha
samme genetiske arsak. SPG2 er forbun-
det med mild til alvorlig sykdom grun-
net svinn av beskyttelse (myelin) rundt
nervevev i sentralnervesystemet tidlig i
barndommen. Barna kan ha flakkende
oyebevegelser og slapp muskelspenning i
nyfedtperioden. Noen har perifer nerve-
skade. Fordi den genetiske forandringen
er knyttet til X-kromosomet, sees bade
SPG1 og SPG2 mest hos gutter.

SPG3 kan likne cerebral parese.

Hos noen av barna med tidlig debut
forblir tilstanden relativt stabil. S-formet
ryggrad og kraftsvikt i bena forekommer
ikke sjeldent. Symptomene ved SPG4
kommer vanligvis til uttrykk noe senere,
selv om sykdommen ogsa kan debutere i
tidlig barnealder.

SPG4 (og muligens SPG3) har ufullsten-
dig gjennomslagskraft, det vil si at syk-
dommen kan bli tydelig forst sent i livet,
slik at den for eksempel kan bli tydelig
hos barn for den viser seg hos foreldre.
En annen konsekvens er at individer
med mutasjoner kan forbli symptomfrie
hele livet, spesielt dersom de skulle ha
forkortet levelader pa grunn av andre
arsaker. Disse kan da hatt en mutasjon
som de har gitt videre til sine barn uten
4 vite om det.

De fleste med SPG4 har en ren HSP, og
over halvparten av disse har svakhet i
kroppsnare eller andre muskler i bena
samt redusert vibrasjonssans i anklene.
Ca en tredjedel har forstyrrelser i funk-
sjonen til bleerens lukkemuskel. S-formet
ryggrad (skoliose) og kraftsvikt i bena
sees sjeldnere enn ved SPG3. Kognitiv
svikt er rapportert i litteratur hos flere
slekter med HSP, spesielt er dette beskre-
vet hos noen med irsk opprinnelse. Den
kognitive svikten kan vaere “subklinisk’,
det vil si at den ikke pavirker individets
tunksjon i dagliglivet. Den kan ogsé del-
vis vaere betinget av hele livssituasjonen,
depresjon eller andre ukjente faktorer.
Pa grunn av ufullstendig gjennomslags-
kraft har bare ca 80 % av alle med en
SPG4-mutasjon merket tegn til sykdom-
men ved 45 ars alder. Sykdomsdebut

i tenarene er forbundet med mildere
sykdom enn senere debut. Det vil si at
personer som utvikler sykdommen midt



i 40 arene som regel har en raskere pro-
gresjon enn de som har hatt symptomer
fra ungdomsarene.

Diagnostikk

Det finnes kliniske kriterier for diagno-
sen HSP (2). Diagnostikk av de enkelte
undergruppene er basert pa pavisning
av karakteristiske kliniske symptomer,
klinisk nevrologisk undersekelse og
familiehistorie. Andre arsaker til spas-
tisitet ma vere utelukket for diagnosen
HSP kan stilles, ikke minst hvis det ikke
har veert flere tilfeller av sykdommen i
familien. MR-undersokelse av hjernen
og ovre del av ryggmargen, elektromyo-
grafi (EMG), nevrografi og underseokelse
av ryggmargsveesken, kan utferes for a
utelukke andre tilstander. Vanligvis gir
MR-undersokelse av hjernen og rygg-
margen normale funn ved HSP, men ved
SPG2 kan MR-undersekelse hos noen
avdekke tegn til svinn av hjernens eller
ryggmargens hvite substans. Diagnosen
kan ogsa bekreftes ved pavisning av en
mutasjon i et gen som er forbundet med
sykdommen.

Noyaktig identifikasjon av undergruppe,
for eksempel ved DNA-undersokelse,

er vesentlig ved genetisk veiledning.
DNA-undersokelser av en gitt tilstand er
forst mulig nar forskere har identifisert
sykdomsgenet. Sykdomsgener er i dag
identifisert for ca 20 av undergruppene
av HSP, men rutinediagnostikk kun
tilgjengelig for 4.

Selv om DNA-undersokelser ikke er
nedvendig for 4 stille den kliniske
diagnosen HSP, er pavisning av genfeil
en forutsetning for & vite hvilken type

HSP som foreligger i familien. Prediktiv
gentesting krever genetisk veiledning
pé forhand, men er ikke tillatt for barn
under 16 ar med mindre testingen vil fa
en behandlingsmessig konsekvens for
barnet.

Ved kjent mutasjon vil genetisk prena-
tal diagnostikk (genetisk preimplan-
tasjonsdiagnostikk av embryoet ved
proverorsbefruktning eller genetisk
fosterdiagnostikk ved morkakeprove
eller fostervannspreve) vaere mulig ved
alvorlige former. Genetisk prenatal diag-
nostikk krever ogsa genetisk veiledning
pé forhand.

Oppfalging og
behandling

Ved SPG4 anbefales i utgangspunktet
kontroller hos nevrolog 1-2 ganger arlig:
Det er rimelig a folge denne anbefalin-
gen ogsa ved andre former. Det finnes

i dag ingen helbredende behandling og
ikke noe medikament som virker spesi-
fikt mot HSP.

Behandlingen gér ut pa 4 mildne symp-
tomer ved sykdommen, og retter seg
forst og fremst mot spastisitet. Den
inkluderer regelmessig fysioterapi for &
forebygge feilstillinger (kontrakturer),
toye spastisk muskulatur, styrke mus-
kulatur som ikke er affisert og trene
generell kondisjon. Flere med HSP har
erfaring med at manuelle toyninger
virker lindrende og er med pa a vedlike-
holde bevegelsesutsalg i bena.
Medikamentell behandling brukes ogsa,
for eksempel lokal medikamentell be-
handling av spastisitet med botulinum-



toksin. Ved uttalt spastisitet i bena her
noen hatt nytte av Baklofenpumpe. Det
vil si at et spastisitetsdempende medi-
kament gis kontinuerlig direkte i rygg-
margskanalen. Forelopig har resultatene
ikke veert sd gode ved HSP som det en
hadde onsket. Andre medikamenter
kan ogsa virke avslappende og motvirke
sammentrekninger av muskulaturen
(klonus). Sé& snart diagnosen er bekreftet
ber det gjores en urodynamisk under-
sokelse som basis for senere oppfelging
av bleerefunksjonen. Flere med vannlat-
ningsbesvaer har god nytte av spasme-
dempende bleremedisin.

Hos noen kan kirurgisk behandling av
feilstillinger veere aktuelt . Det anbefa-
les a sta og ga sa lenge som mulig, blant
annet for a opprettholde styrke, balanse,
kondisjon og blodsirkulasjon, men
rullestol kan brukes til avlastning og
forflytning ved behov. Mange med HSP
forteller at de har god nytte av trening i
oppvarmet basseng. Spesielt gjelder dette
for personer som har affeksjon av lil-
lehjernen som tilleggssymptom. Ridning
er ogsa en treningsform som mange
beskriver a ha god effekt pa kroppshold-
ning og funksjon (se kapittel om fysiote-
rapi).

De fleste med HSP vil ha behov for
oppfelging av ergoterapeut for funk-
sjonsvurderinger, ulike tilpasninger og
utprovning av tekniske hjelpemidler.
Flere kan ogsa ha behov for hjelpemidler
som for eksempel skinner (ortoser) og
spesialsko (se kapittel om ergoterapi).
Personer med HSP, deres foreldre eller
andre familiemedlemmer ber tilbys
henvisning til genetisk veiledning ved
en avdeling for medisinsk genetikk, der
de kan fa informasjon om tilstanden,

om sine muligheter for hjelp og stotte
til 4 takle sin situasjon og eventuelt om
muligheten for genetiske undersokelser
av familiemedlemmer som kunne vaere
interessert i dette. Det ber gis informa-
sjon om Naspa som er en landsdek-
kende forening for personer med arvelig
spastisk paraparese og arvelig ataksi.
Det skal ogsé informeres om rettigheter
og ytelser fra NAV og det kommunale
hjelpeapparat. Se kapittel om Trygderet-
tigheter og sosiale ytelser.
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Ernaering

Det er ikke funnet vitenskapelig

dokumentasjon pa at personer med
HSP har sarskilte utfordringer kny-
ttet til ernaring. For a opprettholde
en god helse er det imidlertid vik-
tig 4 ha en god ernaringsstatus.

En kroppsvekt med en Body Mass
Index (BMI) mellom 20 og 25 er
tilradelig. For a finne BMI benyttes
formelen vekt(kg)/(hoyde(m)2). Det
finnes ogsd BMI-kalkulatorer lett
tilgjengelig pa internett. Dersom
BMI er for hoy eller for lav, eller
utilsiktet endrer seg over tid, kan det
vere lurt a gjore tiltak med kosten.

A ha et riktig sammensatt kosthold
sikrer at man fér i seg de naeringsstofter
som kroppen trenger hver dag. Dette er
med pd & fremme en god helse og fore-
bygge sykdom. Det finnes ingen spesielle
anbefalinger for personer med HSP, alle
anbefales a folge helsemyndighetene sine
kostholdsrad. Disse kan du lese her.

Har man et variert kosthold trenger man
vanligvis ikke a bruke kosttilskudd. Det
eneste kosttilskuddet myndighetene
anbefaler, er tran. Tran er en god kilde
til marine omega-3 fettsyrer og vitamin
D. Omega-3 har mange gunstige effekter
pa helsa (1), og mange i Norge far i seg
for lite vitamin D (2). En spiseskje tran
daglig er derfor a anbefale.
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For personer som kan vere plaget med
forstoppelse er det viktig & tenke fiber-
rikt. Korn og grove kornprodukter, samt
frukt og gronnsaker, er gode kilder til
fiber. I tillegg til et fiberrikt kosthold ma
man ogsa passe pa a fa i seg nok veeske.
For voksne anbefales det 30-35ml per
kg kroppsvekt per dag. Det er viktig &

fa i seg nok veeske ogsa for de som er
plaget med hyperaktiv blaere, men det
kan veere fornuftig & legge mesteparten
av vaeskeinntaket til tider pa dagen hvor
man har toalett lett tilgjengelig.

I tillegg til et sunt og variert kosthold
er det ogsa viktig a ha en god maltid-
srytme. Ved & spise noe hver 3.-4. time
holdes blodsukkeret stabilt og det er
med & gke konsentrasjon og overskudd.
Vi skiller gjerne mellom det vi kaller
hovedmaltid og det vi kaller mellom-
maltider. For mange er hovedmaéltidene
frokost, lunsj og middag. For noen
regnes ogsd kveldsmat for et hoved-
maltid. Mellommaltidene er mindre
“snacksmaltider” som gir kroppen noe
mer a ga pa frem til neste hovedmaltid.

i ‘.
190 195 200 205 210

Kilde: http://nn.wikipedia.org/wiki/Kroppsmasseindeks

Et mellommaltid er for eksempel en
frukt eller gronnsak, en yoghurt, et lite
knekkebred osv.

Har man redusert energi til a tilberede
mat, er det lurt a planlegge og velge
noen enkle lgsninger. Man kan for ek-
sempel lage opp store porsjoner og fryse
ned i mindre deler, eller kjope ferdige
middager. Har man utfordringer med a
fa i seg nok energi, er det lov til 4 velge
noen “usunne” alternativer iblant, som
a ha ekstra flote i sausen og dessert etter
middagen. Det kan vare en idé a velge
feerre og hyppigere maltider fremfor
noen fa store.

Kilder
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Fysioterapi

Teksten i dette kapittelet er laget ut fra den brukerbaserte- og erfaringsbaserte
kunnskapen Frambu har tilegnet seg gjennom kurs for denne diagnosegruppen.
I tillegg har vi kontaktet flere fysioterapeuter som folger opp personer med HSP

i sitt daglige arbeid.

Flere medisinske artikler om HSP
omtaler fysioterapi. Disse nevner blant
annet toyninger, styrketrening, elektrisk
muskelstimulering og ortoser, men lite
er beskrevet om effekt av behandlingen
(1,2,3,4,5).

Frambus erfaring er at de aller fleste per-
soner med HSP vil ha behov for oppfoelg-
ing fra fysioterapeut. Mange voksne med
diagnosen har ogsa behov for rehabilit-
eringsopphold.

Det er viktig & veere klar over at HSP er

en tilstand hvor symptomer utvikler seg
over tid og hvor endring i funksjon kan
skje gradvis eller raskt.

Flere forteller om at de har behov for
tysioterapeuten som en motivator og
inspirator, fordi det kan veere vanskelig
a folge opp trening og fysisk aktivitet i
hverdagen.

Mange med HSP forteller om stress,
bekyrning og frustrasjon fordi sykdom-
men forer til utfordringer i mange av
dagliglivets aktiviteter.

Kartlegging og
oppfelging

Det bor gjores en funksjonsvurdering og
kartlegging av dagligdagse ferdigheter
hvor det bade legges vekt pa ressurser
og utfordringer. I tilegg bor fysiotera-
peuten vurdere:

o grad av spastisitet i muskulaturen
rundt hofte, kne og ankel

o leddutslag i hofte og ben

» muskelstyrke

+ koordinasjon

« balanse

« gangfunksjon

o sittestillinger

o fysisk form

« behov for innlegg i sko

 behov for ankel-fot-ortose

« behov for hjelpemidler

Mange med HSP kan ha forkortet ak-
illessener, ulike typer fotfeilstillinger pa
grunn av okt tonus og ubalanse i musku-
laturen i fottene. Noen har hyppige ryk-
ninger (klonus) i fottene og plages med
kalde og hovne ben (6).



Det er beskrevet at tredimensjonal
ganganalyse kan vere et nyttig redskap
for a folge sykdomsutviklingen og for
vurdere effekt av ulike tiltak (7).

Nar det gjelder de mer komplekse
formene av HSP vil kartleggingen vere
mer omfattende og gjelde hele kroppen
inklusiv rygg, arm- og handfunksjon.

Frambu har erfaring med at bade barn
og voksne med HSP kan streve med

okt grad av trettbarhet. De fleste bruker
mer energi, bade fysisk og psykisk, nar
de forflytter seg, flere har falltendens og
noen klager ogsa over sgvnvansker pa
grunn av kramper og smerter i bena om
natten.

For 4 fa kreftene til & strekke til, kan det
veere npdvendig a rasjonere med kreft-
ene/gkonomisere med sin energibruk.

; Wi 1 4 Y A
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Det kan veere lurt med relativt faste
hverdagsrutiner, hvor det tas hensyn til
og gjores prioriteringer i forhold til en-
skede aktiviteter. Det kan for eksempel
bety en struktur med fast innlagte rolige
aktiviteter i barnehage- eller skoleda-
gen. Det kan ogsa bety a bruke tekniske
hjelpemidler til noen aktiviteter for &
spare krefter til andre aktiviteter. Noen
kan for eksempel bruke en elektrisk rul-
lestol til og fra skolen for & kunne delta
mer aktivt i skoledagen og friminuttene.

Spesielt nér det gjelder barn med HSP,
men ogsé for voksen med sammensatte
behov, bor det utarbeides en fysiotera-
piplan som inngar i den individuelle
planen (IP).

For voksne kan det vaere aktuelt med en
forkortet arbeidsdag de dagene man har
fast trening hos fysioterapeuten.

13
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Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet og trening vil kunne gi
helsegevinst og bedret livskvalitet for
personer med HSP. Frambu har erfar-
ing med at flere er aktive innen idrett pa
fritiden og mange har veert pa opphold
pa Beitostelen helsesportssenter Flere
har blitt aktive innen langrennspigging,
rullestolpigging og ispigging etter slike
opphold.

For skolebarn ma kroppsevingsfaget
som regel tilrettelegges. Oppleeringen
ber utformes slik at elevene kan na kom-
petansemalene sine med sa god malopp-
ndelse som mulig ut fra sine forutset-
ninger. Fysioterapeuten ber inkluderes

i dette arbeidet. Ofte er leererens hold-
ning og kunnskap om diagnosen en
avgjorende faktor for at eleven skal trives
i gymtimen.

Det er viktig at barn og ungdom selv

tas pd alvor og er aktivt medvirkende

i & utforme sine aktivitetsonsker. Fag-
personer bor vektlegge a bruke barnas
kompetanse og ekspertise nar det gjelder
eget liv og muligheter. Les mer om dette
i avhandlingen til Astrid Nyquist: Jeg
kan delta!: barn med funksjonsnedsettel-
ser og deltakelse i fysisk aktivitet.

Nar det gjelder den generelle befolknin-
gen, er Helsedirektoratets anbefaling til
voksne og eldre a veere i aktivitet minst
30 minutter hver dag. Barn ber fa dobbel
dose, minst 60 minutter.

Fysioterapeuten ber veere en god samar-
beidspartner nar det gjelder a tilrettel-
egge hvor hvordan denne fysiske aktiv-
itet kan skje i praksis for personer som
har HSP.

Frambu har erfaring med at noen kan fa
smerter i bena ved overbelastning. Flere
har glede av & bruke sparkesykkel som
fremkomstmiddel. Foreldre til barn for-
teller ogsa om at barn kan komme hjem
fra barnehagen eller skolen og veere helt
utslitte fordi det ikke har veert lagt inn
planlagte pauser i den fysisk aktiviteten.
Fysioterapeuten kan bidra med veiled-
ning og kunnskap om diagnosen inn

i dette samarbeidet mellom foreldre -
barnehage og skole.

Sunnaas sykehus har erfaring med a gi
rehabiliteringstilbud til voksne personer
med HSP.



Rettigheter til fysioterapi,
riding og svgmming

Alle med HSP har rett pa fri fysikalsk
behandling fordi sykdommen tilhorer
sykdomsgruppen “Alvorlig organisk syk-
dom eller skade i sentralnervesystemet
med spastisk eller slappe pareser, tremor
eller koordinasjonssvikt”

For & fa stotte til rideterapi ma timene
vere ledet av fysioterapeut med god-
kjent kompetanse. Trening i basseng

ma ogsa vere ledet av fysioterapeut for

a fa full refusjon. Erfaring viser at det
kan veere fornuftig & avtale med NAV i
forkant av rideterapi eller bassengbehan-
dling, slik at man er enig om tolkingen
av regelverket. For transport til ridetera-
pi gjelder egne bestemmelser.
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Ergoterapi

Mange personer med HSP vil fa
behov for tilrettelegging av omgiv-
elsene en eller annen gang i lopet av
livet. Hva tilretteleggingen vil in-
nebzere og nar det er aktuelt vil vere
individuelt. Personer med HSP kan
ha svert ulikt sykdomsbilde selv
innen samme familie. I noen tilfeller
kan tidlig debut av symptomer vere
forbundet med mildere grad av syk-
dom enn ved senere debut.

Kjokkenlosning med god plass til rullestol.
Innredningen er standard, med gode
boylehandtak pa skap og skuffer.

For dem som far behov for tilretteleg-
ging vil det veere nodvendig med oppfol-
ging av ergoterapeut, i samarbeid med
tysioterapeut. I de kommuner det ikke
er ergoterapeut kan det veere behov for &
kjope inn tjenester fra en kommune som
har ergoterapeut.

For mange betyr tilrettelegging av om-
givelsene 4 ta i bruk ulike hjelpemidler
for & kunne opprettholde selvstendighet
i ulike aktiviteter, kunne delta i hver-
dagslivets gjoremal og delta i sosiale
aktiviteter, fritidsaktiviteter og arbeid.



Arbeidet med & tilrettelegge omgivelsene
innebeerer & utarbeide en beskrivelse

av personens funksjon (funksjonsvur-
dering) og gjore en vurdering av da-
gliglivets gjoremal (aktivitetsvurdering)
for sa a vurdere tiltak og igangsetting

av disse. Tiltak kan for eksempel vere
anskaffelse av tekniske hjelpemidler og/
eller tilrettelegging/ombygging av bolig.

En vurdering av hva man bruker krefter
til gjennom dagen og hvilke tiltak man
kan gjore for a spare pa kreftene, sakalt
energigkonomisering, (energiokonomis-
ering) kan ogsé vere en del av tilrettel-

eggingen.

Noen med HSP far diagnosen tidlig i
livet, noen ikke for i godt voksen alder.
Huvilke tiltak som skal iverksettes ma
sees i sammenheng med personens livs-
situasjon.

Tekniske hjelpemidler

Folketrygdens kapittel 10 sier: “Personer
som har fatt sin funksjonsevne vesentlig
eller varig nedsatt pa grunn av sykdom,
skade eller lyte, har rett til hjelpemidler.
Det gis stotte til tiltak som er nodven-
dig og hensiktsmessig for a skaffe el-

ler beholde arbeid eller for & forbedre
funksjonsevnen i dagliglivet eller bli
forpleid i hjemmet. Det kan gis stotte

til hjelpemidler hjemme, i barnehage,
skole/utdanning, attforing og arbeidsliv.
Personer under 26 ar kan fa hjelpemidler
til trening, stimulering og aktivisering

(sport og fritid)”.

Bruk av hjelpemidler vil for mange med
HSP ha som mal & avhjelpe problemer
med forflytning pa grunn av redusert

gangfunksjon og nedsatt balanse, samt a
redusere bruk av krefter, altsd innga som
en del av & tenke energiokonomisering
(hva man skal bruke kreftene til). Det
anbefales imidlertid a ga og st sa lenge
man har gangfunksjon, men til for-
flytning over lengre strekninger og for
avlastning kan det for mange vere hen-
siktsmessig 4 ta i bruk rullestol (manuell
eller elektrisk).

Sparkesykkel og enkle elektriske “scoot-

ere” kan ogsa vere et nyttig forflytning-

shjelpemiddel. Det finnes sammenlegg-

bare varianter som er enkle 4 ta med, for
eksempel pa reiser.

Eksempler pa forflytningshjelpemidler:
o Elektrisk rullestol

o Elektrisk scooter

o Sparkesykkel

o Manuell rullestol

o Krykker/staver
« Rullator

17
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Mange med HSP som bruker et forflyt-
ningshjelpemiddel sier at de har ventet
altfor lenge med a ta det i bruk. Det kan
veere utfordrende a ta i bruk en scooter/
rullestol, fordi tilstanden da oppleves

4 bli mer synlig. Likevel beskriver flere
Frambu har hatt kontakt med at op-
plevelsen av vaere mer opplagt og kunne
delta i flere aktiviteter som viktigere.

For 4 finne riktige tekniske hjelpemidler,
vil det ofte vaere nedvendig a prove ut
ulike produkter. Det er for eksempel
store forskjeller pa rullestoler nar det
gjelder sittekomfort og kjoreegenskaper.
Produktene ber proves ut der de skal
brukes. Det anbefales at en kommunal
ergoterapeut eller fysioterapeut skriver
soknad med begrunnelse for behovet.

For informasjon om urinlekkasje,
hjelpemidler tips og rad se muskelfore-
ningens nettside om dette tema.

For seksualtekniske hjelpemidler se her
Det er viktig 4 ta kontakt med urolog
nar det gjelder de nevnte problemstill-
ingene over.

Bolig

Det kan ogsa vaere nodvendig med til-
rettelegging av boligen, spesielt hvis man
har rullestol/elektrisk rullestol. Da er det
nyttig 4 ta kontakt med en ergoterapeut,
som kan bista med en kartlegging for a
finne ut pa hvilke omrader det er behov
for tilrettelegging/endring.

Det kan vere behov for en kombinasjon
av bygningstekniske endringer og tekni-
ske hjelpemidler. Hovedregelen er at
bygningsmessige endringer finansieres
gjennom Husbanken, mens losore finan-
sieres gjennom folketrygden (NAV).

Bad med god gulyplass, dusjnisje med
utsvingbare.dererog dusjstol, uten terskel.

Arbeidsplass

Man kan fa hjelp til a tilrettelegge ar-
beidsplassen slik at man kan fortsette

i jobb eller komme ut i arbeidslivet.
Tilretteleggingen kan besta av fysisk til-
rettelegging, hjelpemidler eller funksjon-
sassistent. En arbeidsplassvurdering kan
utfores av fysio- eller ergoterapeuter.

Les mer om tilrettelegging av arbeids-
plass hos NAV.

Bil

Personer som har varig nedsatt funk-
sjonsnedsettelse og har vanskeligheter
med & komme seg ut, samt problemer
med a benytte kollektive transport-
midler, kan ha behov for stenad til

bil gjennom folketrygden. Stonad til
kjoretoy er hjemlet i “Lov om folket-
rygd-”, kapittel 10.



garasje me
plass til elektrisk rullestol
og andre hjelpemidler og
direkte inngang til huset
med elektrisk derdpner.

Stenad til bil kan gis til personer som

o ikke kan dekke transportbehovet pa
annet vis enn med egen bil

o har et betydelig transportbehov

« har store gangvansker eller andre
former fysiske eller psykiske funks-
jonsnedsettelser

« av andre arsaker ikke kan benytte seg
av kollektive transportmidler uten at
det forer til urimelige belastninger

Personer med HSP som har elektrisk
rullestol, vil ha behov for a ha med seg
rullestolen i bilen. Disse ber etter Fram-
bus oppfatning seke om gruppe 2-bil for
a fa med seg rullestolen. Sterkt redusert
gangfunksjon med stivhet i bena, ned-
satt balanse, muskelkraft og utholdenhet
kan veere argumenter som taler for at de
har behov for bil som har rullestolrampe
og plass til rullestolen i bilen.

Seknad om bil sendes NAV lokalt.
Legeerklaering ma legges ved. Det er
viktig at legeerkleringen beskriver
tilstanden pa en mate som bidrar til
a skape forstaelse for de konsekven-
ser HSP medferer. Frambu anbefaler

at ergo- eller fysioterapeut begrunner
soknaden.

Les mer om stonad til bil hos NAV,
Hjelpemiddeldatabasen og/eller Norges
Handikapforbund.

Kilde

1. Norges Handikapforbunds publikasjoner,
“Bruk dine rettigheter, nr. 08, “Tekniske
hjelpemidler, nr.09; Behov for kjoretay”
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Psykososiale forhold

Lite er kjent om psykososial helse for personer med HSP, og Frambu kjenner
ikke til forskning som har undersokt dette spesielt. Vi har imidlertid mye
kunnskap om risiko- og beskyttelsesfaktorer og psykisk helse for personer
med funksjonsnedsettelse, og vare brukere med HSP har fortalt om sine
erfaringer under kurs pa Frambu.

A leve med

funksjonsnedsettelse

Under kurset pa Frambu i 2012 kom

blant annet folgende tips fra personer

med HSP for & bedre psykologisk og

sosial fungering:

« A delta i organisasjonsliv

« A delta pa habiliteringstiltak (eks.
Frambu, Sunnaas, Beitostolen)

o A lage avtaler

o Ikke isolere seg

Gjere noe for a skifte fokus -
kino, konsert, ga pa kurs osv.
Bruke familie som stotte

Jobbe for & akseptere diagnosen
Erkjenne hjelpebehov og

be om hjelp nar nedvendig
Selvironi og galgenhumor
Erkjennelse av sorg

Vere i jobb

Senke krav til seg selv og omgivelsene
Trening

Energigkonomisering



Blant personer med HSP kan det vaere
delte meninger om slike “rad”, og enkelte
vil mene at noen av dem kan veere vans-
kelige & sette ut i praksis. Som enkeltper-
son er det viktig 4 tenke over hva som
bidrar til bade 4 oke og eventuelt minske
egen livskvalitet, og sette deg noen mal
for hvordan akkurat du kan bidra til &
oke din livskvalitet dersom du opplever
livssituasjonen din. Det som er riktig for
andre, trenger ikke veere riktig for deg.
Pa gruppeniva er det likevel ofte slik for
de fleste, at det a ha gode sosiale relas-
joner og delta i aktiviteter (skole, jobb
og fritid) som kjennes meningsfulle, er
grunnleggende for god livskvalitet. A
leve med funksjonsnedsettelse kan skape
utfordringer pé disse omrédene.

En nyttig innfallsvinkel kan veere & tenke
gjennom hvilke tanker, folelser og han-
dlinger som er typiske for nettopp deg i
utfordrende situasjoner. Tanker, folelser
og handlinger henger tett sammen og
pavirker hverandre gjensidig. En modell
for var psykologiske fungering er hentet
fra kognitiv atferdsterapi, og hevder at
det er lettere & endre tanker og han-
dlinger enn & endre folelser direkte.

Dersom man foler seg spesielt sliten en
dag, kan for eksempel tanker som “dette
blir en darlig dag”, “hvorfor har jeg det
alltid s kjipt”, “sa urettferdig at kroppen
min ikke fungerer som den skal” fa en
til a fole seg trist, nedstemt, pessimistisk
og héples, og pa handlingsniva vil en
kanskje avlyse avtaler, holde seg hjemme
eller veere veldig inaktiv, noe som igjen

kan forsterke hapleshetsfolelsen.

Dersom en i stedet klarer & tenke “ok,
formen er ikke helt god i dag men
kanskje jeg blir bedre om noen timer”,

“i dag skal jeg i alle fall gjore én av tin-
gene jeg hadde planlagt”, “i dag er krop-
pen min vrang, men jeg bestemmer over
den og ikke omvendt” eller lignende, vil
man kunne kjenne seg mer optimistisk,
litt lettere til sinns, og kanskje klare &
gjennomfere en aktivitet eller plan, noe

som oftest vil fa en til a fole seg bedre.

Dette handler i bunn og grunn om &
instruere seg selv med et mer positivt
og konstruktivt tankesett - noe som
krever gvelse og som kan vere spesielt
vanskelig pa darlige dager eller i dar-
ligere perioder. I slike perioder kan det
veere lurt & ha en oppsatt ukeplan med
planlagte aktiviteter, og ha som fokus at i
alle fall en viss andel av aktivitetene skal
gjennomfoeres - nettopp fordi det a veere
i aktivitet i seg selv kan pavirke bade
tanker og folelser positivt.

Informasjon om diagno-
sen til barn og s@sken

Informasjonen som gis ma veere alder-
stilpasset. Uavhengig av barnets alder er
det viktig a veere apen for spersmal. Det
er ok 4 innremme det man ikke vet. Veer
dpen om egne folelser, men ikke belast
barnet med dine egne reaksjoner - vis at
du er den voksne. Aksepter hvis barnet
ikke vil snakke om diagnosen, det kan
komme anledninger seinere hvor barnet
er mer motivert. Hjelp eventuelt barnet
ved a gjette deg frem til hva han/hun
foler - sa lenge du ikke er bastant og
apen for 4 ta feil kan det ikke bli feil.
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Prov a sette av voksentid for sosken
alene med foreldre, gjerne fast hver uke.
I samtale med sosken er det viktig a ikke
ga for fort frem. Aksepter, heller enn &
prove & endre barnets reaksjon, tanke el-
ler folelse (for eksempel, dersom barnet
uttrykker frustrasjon: Si “ja, det skjon-
ner jeg at ma kjennes vanskelig, heller
enn “men tenk pa hvor bra vi hadde
detigar”). Det er naturlig & ville troste/
komme med positive innspill, men kom
da med disse etter at du har vist at du
forstar barnets mer negative folelser/
utsagn.

Utforsk gjerne det barnet sier og vis
nysgjerrighet. Si for eksempel "Hvordan
mener du?”, ’Pa hvilken mate da”? Prov
a ikke veere redd for & ta opp tabu-tema:
”Er du redd for...” "Hvis du er redd

for... er det ok”

Parforhold narenii
familien har HSP

Aksepter forskjeller i hverandres reak-
sjoner — ikke forvent at den andre skal
fylle alle stottefunksjoner — om partner
ikke vil snakke, men du vil, vurder &
bruke andre. La den andre fa lytte selv
om vedkommende ikke sier sa mye selv.

Sett av tid til hverandre og parforholdet
— dette er en klisjé men det er viktig,
konkret for eksempel en "date” i méaned-
en med barnevakt - se pa det som plikt
og gjennomfor selv om begge er slitne.

Ikke personliggjor den andres eventuelle
avvisning — begge reagerer som individ-
er, og den andres reaksjon trenger ikke
veere knyttet til din og omvendt.

Sek hjelp ved behov!

For alt det overnevnte gjelder folgende:
Dersom du opplever det vanskelig &
komme ut av situasjonen selv, sek
hjelp og rad hos

o helsestasjon

« helsesoster pa skolen

« familievernkontor

« bufetat — samlivskurs:

o Dbarne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP) via henvisning
fra fastlege

« voksenpsykiatrie/privat psykolog
via henvisning fra fastlege



Forskolealder

Nar et barn blir diagnostisert med
HSP i forskolealder, bor det gjen-
nomfores en grundig kartlegging
av barnets funksjonsniva. Aktuelle
omrader a kartlegge i tillegg til mo-
torikk, kan vare sprak og evneniva.
Fysioterapeuten er ofte en sentral
fagperson for barn med HSP.

Ut fra barnets behov, ma det vurderes
om barnet skal meldes til pedagogisk-
psykologisk tjeneste (PPT) i kommunen.
PPT vil forst observere/kartlegge og sn-
akke med foreldre og barnehage, og der-
etter utarbeide en sakkyndig vurdering
dersom det er behov for det. Her vil man
i sa fall redegjore for barnets spesielle
behov for spesialundervisning og hvilket
oppleringstilbud som ber gis.

Ved behov utarbeides en individuell op-
pleeringsplan/individuell utviklingsplan
(IOP/IUP). Det kreves ofte en tverrfaglig
tilneerming for a finne fram til riktige
oppleringsmal, metoder og materiell.

Husk at HSP er en fremadskridende
tilstand karakterisert av gradvis stivhet
og svekkelse av musklene i bena som
kan kreve gjentatte kartlegginger. Ved de
komplekse formene for HSP vil hjelpe-
behovet som regel veere mer omfattende.

Tilrettelegging for
laering og utvikling

Nar et barn har diagnosen HSP i en
barnehage er det viktig 4 skaffe seg
kunnskap om tilstanden og finne ut
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hvilke behov det enkelte barnet har i
forhold til tilrettelegging. For de fleste
barn vil HSP forst og fremst innebzere
at de har gangvansker. Stivhet og ned-
satt kraft i bena medforer at de ofte ikke
klarer 4 folge de andre barna i fysiske
aktiviteter. A lope fort er ofte vanskelig.
Nedsatt balanse gjor ogsa at de faller
oftere enn jevnaldrende. Barna blir
derfor mer slitne enn andre og har som
regel behov for hvilegkter. Samtidig on-
sker de a vaere lik andre barn og mestre
de samme aktivitetene. De har derfor
behov for stotte og hjelp fra voksne for
a disponere kreftene sine. Dette kan
gjores gjennom en strukturert og variert
dagsplan.

Mange kan ogsa bruke mye energi og
streve med av og pakledningen pa grunn
av stivheten i bena. De vil derfor ha be-
hov for mer assistanse enn jevnaldrende
i disse situasjonene.

Dagsformen kan variere. De kan klare
en ting en dag, som de ikke klarer neste
dag. Dette betyr ikke at de er late, men
det kan veere slik diagnosen arter seg.

Frambu har erfaring med at noen barn
med HSP kan vaere plaget med smerter
og noen har kramper om natten. Dette
pavirker nattesgvnen og kan gjore at

de kan fé en toft start pd dagen. Det &
oppleve og kjenne pé kroppen at mange
aktiviteter er utfordrende kan fore til
frustrasjon. Ogsa barn i ferskolealder
kan ha behov for noen & snakke med for
a fa hjelp til a sette ord pa folelser. Det er
viktig med et godt samarbeid med forel-
drene og barnehagen rundt dette temaet.

For noen barn med HSP kan det vaere
behov for & bruke vogn hyppigere enn
det som er vanlig for alder. Med gkende
alder kan rullestol erstatte vogn og tas

i bruk til avlastning og forflytning, for
eksempel nar barnehagen skal pa tur.

Det er viktig & ikke bruke opp kreftene
sine pé & ga til malet, men & ha krefter
nok til & delta i leken nar malet er nadd.
Dette kalles energiokonomisering, og
handler om a tilrettelegge hele dagen,
slik at barnet prioriterer & bruke kreftene
sine pa det som oppleves viktigst. Maten
dette gjores pa ma tilpasses individuelt.
Frambu har erfaring med at mangel pa
slik tilrettelegging pa sikt kan fore til
barnets evne til laering pavirkes.

Barn som har komplekse former for
HSP med mer omfattende problematikk
har behov for grundig kartlegging, mer
omfattende tilrettelegging og tverrfaglig

oppfolging.

Samarbeid mellom hjem
og barnehage

Det kreves et godt samarbeid mellom
foreldrene, og barnehagen for at barnet
skal fa et best mulig tilbud. Mange har
som regel den daglige kontakten i bringe
og hente situasjonen, men noen velger

i tillegg a bruke en kontaktbok. Det er
viktig & fd informasjon hvis barnet for
eksempel har hatt en darlig natt med
mye smerte.

For de som har mer omfattende behov,
ber det dannes en ansvarsgruppe
Informasjon om diagnosen

Det er viktig at de som har fast tilkny-



tning til barnet far informasjon om
diagnosen. Dette kan veere personalet i
barnehagen og ansvarsgruppa.
Foreldrene til de andre barna kan vere
aktuelle, og etter hvert barnet selv og de
andre barna. Hvordan og hvem som skal
gi denne informasjonen ma bestemmes
av foreldrene i samarbeid med de ak-
tuelle fagpersonene.

Fra barnehage til skole

Det er viktig 4 planlegge overgangen fra
barnehagen til skolen i god tid, gjerne
aret for skolestart. Mange har rutiner
pa at skolen deltar i ansvarsgruppen det
siste aret. Informasjon om diagnosen og
overforing av foreldrenes og barneha-
gens kunnskap om barnet er viktig.
Barnet selv ma forberedes godt. Her er
det mange barnehager som allerede har
gode rutiner, men det ber alltid vurderes
om dette er tilstrekkelig for barnet med
HSP.

Rettigheter i farskolealder

Noen barn med HSP kan ha behov for
spesialpedagogisk hjelp i forskolealder.
Dette gjelder selv om barnet ikke har
plass i barnehage. Spesialpedagogisk
hjelp til forskolebarn tildeles etter op-
pleeringslovens § 5 (1). Funksjonsnivaet
avgjor hvilke tilretteleggingstiltak det er
nodvendig a sett inn. Retten til spesi-
alundervisning kan omfatte styrking av
barnegruppen der det er behov for en
ekstra voksen som muliggjor ulike ak-
tiviteter, som turer i skog og mark eller
bassengbesok.

Noen barn vil ogsa ha behov for en as-
sistent for & kunne gjennomfere ulike
aktiviteter i barnehagehverdagen. Det
ber utarbeides en individuell oppleering-
splan (IOP) for forskolebarn som er
tildelt spesialpedagogisk hjelp etter § 5 i
oppleringsloven.

Barnehageloven (2) regulerer opptak,
tilbud og praktiske forhold i barnehagen.
Barnehageloven gir barn med funk-
sjonshemning fortrinnsrett til plass

i barnehage (2). For a kunne benytte
fortrinnsretten, mé en sakkyndig instans
uttale seg. Det kan vaere PPT, fastlege
eller helsesoster. Veer oppmerksom pa

at det ikke nedvendigvis gis rett til plass
i barnehage straks, men at det gis for-
trinnsrett til den forste plassen som blir
ledig innenfor opptakskretsen barnet
horer til.

For forskolebarn med behov for fysisk
tilrettelegging i barnehagen er det verd a
merke seg at det finnes en egen forskrift
for miljorettet helsevern i barnehager og
skoler. Der star det blant annet at beho-
vene til barn med nedsatt funksjonsevne
skal ivaretas. I Helsetilsynets veiledn-
ing til forskriften slas det fast at barn og
elever med nedsatt funksjonsevne skal
ha tilgang til anlegget ute og inne, pa lik
linje med andre.

Kilder

1. Oppleeringsloven. Lov om grunnskolen
og den vidaregdande oppleeringa
(oppleeringslova), 1998

2. Barnehageloven. Lov om barnehager
(barnehageloven), 2005
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Grunnskolealder

Nar et barn blir diagnostisert med
HSP i skolealder bor det gjennom-
fores en grundig kartlegging av
elevens funksjonsniva. Fysiotera-
peuten er ofte en sentral fagperson.
I tillegg til skolefaglige ferdigheter
og motorikk, ber det rettes opp-
merksomhet mot sprak og evneniva.

Frambu har erfaring med at laerevansker
kan forekomme i denne gruppen. Det
ma vurderes om eleven skal meldes til
pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT)
for neermere utredning. Det ma tas
hensyn til elevens varierende dagsform
og utholdenhet nar det gjelder kartleg-
gingssituasjonen samt tolkningen av
resultatene.

En sakkyndig vurdering vil redegjore for
elevens spesielle behov for tilrettelegging
og tilpasset undervisning. Den sakkyn-
dige vurderingen danner grunnlaget

for den individuelle oppleeringsplanen
(IOP).

Husk at HSP er en gradvis fremadskri-
dende diagnose karakterisert ved grad-
vis fremadskridende stivhet og tildels
svekkelse av musklene i bena, slik at ved
endringer bor det foretas en ny kartleg-
ging. Ved de komplekse formene for
HSP vil hjelpebehovet som regel veere
mer omfattende. Tilstanden kan ogsa
variere mye, selv innen samme familie.
Symptomene kan gke med alderen, men
det er vanskelig & forutsi hvordan dette
vil bli for den enkelte.



Tilrettelegging for
laering og utvikling

Behov for tilrettelegging og tilpasset
undervisning kartlegges og beskrives i
sakkyndig vurdering. Den individuelle
oppleringsplanen skal innholde elevens
behov, problemstillinger, mal, tiltak,
metoder og ansvar.

For de fleste elevene med HSP vil det
forst og fremst innebzere at de har
vansker med gangfunksjonen. Stiv-
heten og tildels svekkelsen av musklene
i bena gjor at de ofte ikke klarer 4 folge
klassekameratene i fysiske aktiviteter,
og det & lope er vanskelig. De har som
regel balansevansker og faller oftere enn
jevnaldrende.

Elever med HSP blir ofte fortere slitne
enn andre og kan ha behov for hyppi-
gere pauser eller hvilegkter. Mange vil
gjerne gjore mer enn de kan og trenger
hjelp fra voksne for & ta de pausene som
er nodvendig i lopet av en skoledag.
Ofte onsker ikke eleven a skille seg ut
ved a bruke hjelpemidler eller veere ute
av klassen. Medelever kan undre seg
over, og synes det er vanskelig a forsta,
at dagsformen kan variere, at elever med
HSP kan klare en ting den ene dagen,
som de ikke klarer neste dag. Det betyr
ikke at eleven er lat, det er slik diagnosen
kan veere. Dette er det viktig a forklare
medelevene noe om.

Det kan veere aktuelt med tilpasset stol
og bord for a sikre en god sittestilling.
Dobbelt boksett kan vurderes for a
unnga tung skolesekk. PC kan benyt-
tes som skriveredskap og avlastnings-
hjelpemiddel.

Fysisk aktivitet

Det er viktig at skolen tenker i gjen-
nom og snakker bade med foreldre og
helsepersonell om fysisk aktivitet for
elever med HSP. Bade turer, friminutt
og kroppsevingstimer ma tilrettelegges
og tilpasses den enkelte.

Dersom eleven har nedsatt utholdenhet
er det viktig a tenke i gjennom hva han
eller hun skal bruke kreftene sine til. For
noen kan det veere til god hjelp & veksle
mellom krevende og mindre krevende
aktiviteter, mellom bevegelse og ro.
Noen klarer seg med sma pauser, mens
andre har behov for & kunne trekke seg
ut av gruppen for & strekke ut eller hvile.

Lekser og hjemmeoppgaver mé vare
tilpasset elevens arbeidskapasitet. Det
er viktig 4 lytte til eleven og lage avtaler
med elev og foreldre. Det bor vere
energi igjen til lek og sosiale aktiviteter
pé fritiden ogsa.

Samarbeid hjem-skole

Samarbeidet mellom hjem og skole

er sveert viktig for at skolen skal ha

en riktig oppfatning av elevens behow.
Foreldrene kan bidra med informasjon
om barnets dagsform og fungering i de
daglige gjoremal, og kan fungere som
gode samarbeidspartnere til beste for
barnet. Elever med HSP kan vegre seg
mot 4 fortelle skolens personale om hva
som oppleves som vanskelig i hverdagen.
Mange vil sé gjerne mestre det samme
som jevnaldrende, selv om dette med-
forer at de er tilneermet utslitte nar

de kommer hjem og dermed ikke har
krefter til & veere aktive pa fritiden.
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Skolen blir derfor avhengig av foreldrene
for 4 fa en helhetlig informasjon. Apen-
het og gjensidig tillit er nodvendig for a
fa til et godt samarbeid. Foreldrene kan
ha behov for hyppigere kontakt med
skolen enn vanlig. Det kan veere hensik-
tsmessig a avtale hvor ofte og pa hvilken
mate kontakten skal gjennomfores.

Skolen ma veere oppmerksom pé at det
kan vaere flere i familien med samme
tilstand. Det kan veere hensiktsmessig at
skolen setter seg inn i hvilke utfordring-
er voksne med diagnosen kan slite med,
for a lettere kunne forsta og bidra til
tettere samarbeid.

Regelmessige elevsamtaler kan bidra
til a avdekke elevens egen opplevelse
av skolesituasjonen. Gjennom dialog
og refleksjon kan skolen stotte opp om
elevens bevisstgjoring i forhold til egne
behov og forutsetninger.

Informasjon

om diagnosen

Tilstanden HSP trenger ikke alltid

a veere sa synlig for andre og elever

kan bruke mye energi for a skjule at

de faktisk har en diagnosen. Bruk av
hjelpemidler kan imidlertid fore til
sporsmal og undring fra medelever.
Noen kan bli beskyldt for a veere late,
uinteresserte eller umotiverte fordi de
ikke er like utholdne som andre. Leerere
kan ogsa veere usikre pa hvor mye de
kan kreve av innsats fra elever med
HSP. Alle ansatte ber fa informasjon om
diagnosen. Mange har god erfaring med
a informere andre foreldre gjennom
foreldremoter.

Det er viktig & drefte med den som selv
har HSP, fordelene med a informere me-
delever om diagnosen. Eleven ma selv
gi uttrykk for hva hun eller han gnsker
at de andre skal fa vite om diagnosen
og hva de ikke skal vite. Det ma avtales
med foreldrene og eleven om hvordan
informasjonen skal formidles og om det
bare er gruppen/klassen som skal fa vite
det, eller hele skolen. Tillit mellom den
som leder samtalen og eleven er grunn-

leggende for at denne samtalen skal ga
bra.



Videregaende oppleering

Alle som har fullfort grunnskolen,
har etter seknad rett til tre ars vide-
regaende opplering. Denne retten
gjelder uansett hvilke ferdigheter
sokeren har tilegnet seg i lopet av
grunnskolen.

De som ikke har tilfredsstillende utbytte
av den ordinaere oppleeringen, har rett
til spesialundervisning. Det ma foreligge
en sakkyndig vurdering som bekrefter
behovet. Fylkeskommunens pedagogisk-
psykologiske tjeneste (PPT) er sak-
kyndig instans. Selv om en elev ikke er
tatt inn pé saerskilt grunnlag, vil eleven
kunne ha rett til spesialundervisning.

Valg av videregdende
opplaering

Ungdom med HSP kan som alle andre
veere usikre pa videre utdannings- og
yrkesvalg. Mange har en krevende
skolehverdag som gjor dem usikre pa
fremtiden. Samtidig er de opptatt av hva
andre mener er realistisk og gjennom-
forbart. Uansett ma ungdommens egne
interesser, ensker og ferdigheter veere
styrende for de valgene som ma gjores.

Ungdommer med behov for tilretteleg-
ging ber soke pa serskilt inntak, selv
om de skal folge vanlig opplaering. Dette
er for & gi videregaende skole informas-
jon om at det vil veere behov for ulike
tilretteleggingstiltak.

P& samme mate som ved overgangen fra
barneskole til ungdomsskole, er det vik-
tig & planlegginge overgangen fra ung-
domsskole til videregaende skole godt.

Rett til radgiving

Forskrift til oppleaeringsloven kapittel

22 og Utdanningsdirektoratets rund-
skriv UDir -2-2009 omhandler retten til
rddgiving. Denne retten omfatter sosial-
pedagogisk radgiving og utdannings- og
yrkesradgiving mens eleven gar i ung-
domsskolen. Malet er & fa til en prosess
hvos eleven gradvis skal bli bevisst sine
egne interesser, ferdigheter og verdier,
og fa kunnskap, selvinnsikt og evne til
selv @ kunne ta gode avgjorelser om
yrkes- og utdanningsvelg.

Utdannings- og yrkesradgivingen skal
veere et samarbeid mellom ulike person-
er og instanser pa skolen. Sa langt det er
mulig, skal skolen ogsé trekke inn andre
samarbeidspartnere. etter behov

Om skolen ikke har nok kunnskap om
HSP, vil det veere en selvfelge at skolen
trekker inn noen som kan dette. Her
er ogsd hjemmet en selvsagt samar-
beidspartner.

www.vilbli.no er fylkenes informasjon-
stjeneste for sokere til videregaende
oppleering. Her finnes oppdatert og
kvalitetssikret informasjon om vide-
regaende oppleering.
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Hoyere utdanning

Tilrettelegging av
studieplass

Det er ett sett med regler som gjelder
for a komme inn pa heyskoler og uni-
versitet. Sokere til hoyere utdanning

ma oppfylle inntakskravene. Generell
studiekompetanse er grunnlaget for de
fleste studier, men noen studier har krav
utover disse. Det finnes ogsa unntak fra
de generelle inntakskravene. (Se ogsa
kapittelet om Arbeidsliv.)

Ingen har rett til hoyere utdanning, men
utdanningsinstitusjonene er forpliktet til
a legge til rette for funksjonshemmede

i den grad det er mulig. Likevel er det
store forskjeller pa hvor tilgjengelige de
forskjellige utdanningsinstitusjonene er.

P4 nettstedet www.samordnaopptak.no
finnes informasjon om hvordan seke
heyere utdanning. Det finnes ogsa en
nasjonal fellesportal for utdanning, kar-
riere og leering som gir relevante opplys-
ninger.

Alle leeresteder har kontaktpersoner

for studenter med funksjonsnedsettel-
ser. Det kan ta tid a fa pa plass egnede
ordninger, sa dersom det er behov for
tilrettelegging, bor laerestedet kontaktes
sa tidlig som mulig. Som regel kreves det
godkjent dokumentasjon for 4 fa til-
rettelegging pa et leerested, sa derfor bor
relevante opplysninger fra for eksempel
lege, logoped eller psykolog legges ved.

P& www.ung.no er det samlet informas-
jon om & velge utdanning, tips til deg
som ikke vet hva du vil bli, og oversikt
over viktige rettigheter og plikter for
elever og studenter.

Lanekassen

Norske elever i videregaende skole og
studenter i hgyere utdanning kan seke
stipend og ldn hos Lanekassen. Elever,
leerlinger og laerekandidater med ung-
domsrett i videregaende oppleering
(jfr §3-1 i oppleeringsloven) kan soke
om stipend og lan i Ldnekassen.

Hayere utdanning -
nedsatt funksjonsevne

Kan du ikke jobbe ved siden av utdan-
ningen fordi du har nedsatt funksjon-
sevne eller funksjonshemming, kan
du fa mer stotte og stotte for en lengre
periode.

Ordningene gjelder for deg som tar
hoyere og annen utdanning, og som er
funksjonshemmet eller har nedsatt funk-
sjonsevne. Les mer om stetteordninger
hos www.lanekassen.no.



Folkehagskole

Folkehogskole vil for mange ungdom-
mer kunne fungere som et springbrett
fra en tilveerelse med sine foreldre rundt
seg, til et mer selvstendig liv med de
utfordringer det medforer.

De fleste som har gatt pa folkehogskole
framhever at nettopp det & leere og jobbe
sammen med andre og samtidig leere
mer om seg selv, er det mest verdifulle
ved folkehggskolen. Det kan ogsa vaere
en fin introduksjon til og oppleering i
forhold til arbeid og fritidsaktiviteter.

Et ar pa folkehogskole koster penger. Et
skolear kan koste (2013) i gjennomsnitt
kr 90 000. Undervisningen er gratis. Det
du betaler for er rom og mat, materiell
og evt. studieturer. Utover dette vil du
ogsé trenge lommepenger.

Stotte til & gjennomfere et skolear kan
sokes pa flere steder.

I Lanekassa kan det sgkes stipend, lan
og reisestipend for ungdom over 18 ar.
Reglene for stipend og lan er slik at
folkehogskoleelevene kommer inn
under de samme reglene som annen
heyere utdanning (bl.a. hegskole og
universitet). Du har rett til 8 &r med
stipend og lén fra Lanekassen. Dersom
du da bruker ett ar pa folkehagskole
bruker du altsa opp ett av disse arene.

Enkelte utgifter i forbindelse med ett ar
pé Folkehogskole kan dekkes av NAV.

I § 10 Folketrygdeloven finnes det
bestemmelser om dekking av utgifter til
bedring av arbeidsevnen og funksjons-
evnen i dagliglivet. Stenaden kan ytes

folks,
ho s. no

i forbindelse med tiltak som er nedv-
endige og hensiktsmessige for a bedre
funksjonsevne i dagliglivet. Du kan soke
om fa folkehegskolen godkjent som et
tiltak innenfor yrkesrettet attforing. Det
vil si et tiltak som gir deg kunnskap og
erfaringer og som bringer deg nermere
arbeidslivet. Kontakt ditt lokale NAV for
hjelp til dette.

I noen tilfeller har elever med funksjon-
snedsettelse fatt folkehgyskolearet som
et av 5 ar pa videregaende. Praksis viser
at dette skjer ytterst sjelden. Det er fylket
som eventuelt ma godkjenne dette. Sak-
kyndig vurdering fra fylkets PPT ma
ligge til grunn for en eventuell spknad.

P& www.folkehogskole.no finnes det
oversikt over alle folkehayskolene i
landet og alle linjene de tilbyr. Pa denne
siden kan du ogsa komme videre til hver
enkelt folkehogskoles hjemmeside for a
fa flere opplysninger om skolen, fagtil-
budet, hva som kreves, hvordan du seker
og hvordan du kommer i kontakt med
skolen. En del av folkehgyskolene tilbyr
ogsa korte kurs for voksne.
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Arbeidsliv

HSP opptrer med svert ulik alvorlighetsgrad og stor variasjonsbredde. Hvilke
symptomer og problemer den enkelte med HSP far og hvilke konsekvenser dette
gir nar det gjelder arbeidslivet, vil kunne variere veldig. Personer med HSP har
derfor svert ulike utgangspunkt nar de skal velge utdanning eller arbeid. Uansett
er det nyttig a tenke ekstra godt gjennom valg av utdanning og jobb. Dette fordi

det kan vere eller bli ekstra utfordrende a finne en god balanse mellom jobb,

helse, privatliv, familieliv og sosialt liv.

De fleste med HSP vil i storre eller
mindre grad oppleve problemer med a
fa kreftene til a strekke til, spesielt ut fra
den okte trettbarheten som indirekte
kan relateres til diagnosen.

Ulikheter

Personer med HSP gjor ulike valg med
hensyn til utdanning og arbeidsliv.
Noen tar utdanning, andre gjor det
ikke. Mange jobber full tid, andre halv
tid eller mindre. Noen jobber ikke i det
hele tatt. Det gjelder a finne den los-
ningen som passer til hver enkelt ut fra
den enkeltes situasjon, helsetilstand og
arbeidskapasitet.

Det er nodvendig a veere @rlig og realis-
tisk og gjore en grundig vurdering ut fra
hvordan sykdommen pavirker den som
har HSP. Hvor stor arbeidsbelastning
kan kombineres med hverdagens ovrige
gjoremal? Hvilke forpliktelser skal
ivaretas i tillegg til jobben? Arbeidslivet
skal ha en forholdsmessig plass sammen
med privatliv, familieliv og fritid. Kreft-
ene ma derfor fordeles mellom de ulike
arenaene personen skal delta pa.

Fordeler ved a veere i jobb

Det er imidlertid ogsa viktig a se hvilke
muligheter som ligger i det & vaere yrke-
saktiv og betydningen av det a veere en
del av et arbeidskollegium.

Det er en sammenheng mellom ar-
beidslivsdeltagelse og levekar. Det
gjelder bade ekonomiske forhold, mu-
ligheten for & bruke sine sterke sider og
utvikle seg og det sosiale aspektet kny-
ttet til det a veere i et arbeidsfellesskap.
Det er derfor et problem at mange med
nedsatt funksjonsevne, herunder per-
soner med HSP, bade har problemer
med a fa innpass i arbeidslivet og risik-
erer 4 bli stott ut av arbeidslivet.

Valg av utdanning og yrke

Mange sporsmal melder seg for den

som skal velge utdanning og jobb. Er

det noen yrker som passer bedre enn
andre for en med HSP? Hvor mye tror
personen med HSP at han/hun kan klare
a jobbe? Heltid eller deltid? Er det behov
for tilrettelegging pa arbeidsplassen? Er
det mulig a kombinere det som er lyst-
betont med det som er fornuftig?



Hva den som har HSP er interessert i og
passer til, ma ligge til grunn for valg av
utdanning og jobb. Mange som har HSP
ma, for eller senere, regne med & oppleve
begrensinger nar det gjelder jobbkapa-
sitet. Det er derfor viktig at de far opti-
mal mulighet til a bruke sin kunnskap
og kompetanse, slik at det er mulig a
jobbe sa lenge som mulig.

Det kan innebaere en betydelig om-
kostning for en med HSP 4 ta feil yrkes-
valg og kanskje matte ta en utdanning
om igjen. Det er nyttig 4 tenke konkret
igiennom hvordan en arbeidssituas-

jon med et gitt yrke vil arte seg og om
dette kan passe sammen med eventuelle
individuelle begrensninger som arbeids-
tid, type arbeidsoppgaver, mulighet for
tilrettelegging, fraver osv.

Noen ganger kan det veere til hjelp for
en som har HSP a fa lov til & prove seg
i arbeidslivet dersom vedkommende er
usikker pa egen arbeidskapasitet eller
andre forhold. NAV kan bista gjennom
ulike ordninger.

Under NAVs nettsider om arbeid, finnes
egne sider om yrker og utdanning.

Det finnes ogsé informasjon om
hvordan personer med HSP kan foreta
veivalg ut fra sine interesser. Se blant an-
net naermere pd en interesse- og veival-
gtest.

For personer som blir alvorlig rammet
av HSP, kan det vere aktuelt at NAV
dekker utdanning eller omskolering.
Dette gjores gjennom ordningen ar-
beidsavklaringspenger.

Det kan veere aktuelt a soke om arbeids-
avklaringspenger dersom helsesituas-
jonen til den som har HSP gjor at det

er usikkert om vedkommende klarer a
gjiennomfore studiet, at vedkommende
vil bruke vesentlig lengre tid enn andre
og at det er usikkert hvor mye vedkom-
mende har kapasitet til a arbeide etter
endt utdanning.

NAYV har flere typer virkemidler slik at
flest mulig skal kunne inkluderes i og

delta i arbeidslivet. Virkemidlene finner
du omtalt hos NAV.

Unge funksjonshemmede har for ovrig
laget et notat der de skisserer ulike tiltak
som vil kunne bedre situasjonen for de
som sliter med a fa innpass pa arbeids-
markedet.

Utfordringer i arbeidslivet

I prosessen med & komme inn i et ar-
beidsforhold, kan det veere hensiktsmes-
sig for noen a snakke med NAYV, fastle-
gen eller andre personen med HSP har
tillit til. En annen viktig kilde er andre
med HSP, som har strevd eller strever
med det samme og som har funnet frem
til gode lgsninger. Det kan veere nyt-

tig med seerlig oppfolging i starten av

et nytt arbeidsforhold. A ha en mentor
eller fadder pé arbeidsplassen eller fra

et annet sted, kan bidra til okt trygghet.
Det er ogsa mulig a soke om en mentor i
forbindelse med studier.

NAV har mye informasjon pa sine
nettsider om mulighetene for tilretteleg-
ging i arbeidslivet. Her vil vi kun nevne
noe av det som omtales, og vi anbefaler
derfor a lese mer pd NAVs nettsider.
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Alle som henvender seg til det lokale
NAV-kontoret har rett til 4 fa vurdert
hva som skal til for & komme i eller be-
holde inntektsgivende arbeid, jfr. NAV-
lovens § 14 a (3).

Personer med HSP kan ogsé fa gjen-
nomfert en arbeidsevnevurdering for a
finne frem til aktuell arbeidskapasitet.
Huvis det skal gjennomfoeres en slik vur-
dering, er det sveert viktig at diagnosesp-
esifikk informasjon og andre forhold
som kan pavirke vurderingen, kommer
frem. Det anbefales 4 ha med en legeerk-
leering eller annen skriftlig informasjon
om diagnosen. Samtidig er det viktig &
forklare den som skal gjore vurderingen
hvilke konsekvenser diagnosen har for
den det gjelder, samt hvilken livssituas-
jon vedkommende er i.

A jobbe

For den som er i arbeid, er det viktig a
tenke igjennom hvordan arbeidsdagen
kan legges opp slik at vedkommende
fungerer best mulig. Arbeidsgivere plik-
ter & samarbeide med arbeidstaker om
dette.

Frambus erfaring er at de fleste med
HSP vil ha nytte av 4 vaere mest mulig
apen om hva diagnosen inneberer for
dem. Det gjor det lettere for andre &
forstd hva slags utfordringer og avvein-
inger de star overfor og hva de trenger
for & kunne fungere best mulig i jobben.
Jo tydeligere den som har HSP klarer a
vere om hvordan situasjonen er og hvil-
ke behov vedkommende har, jo sterre
muligheter har arbeidsplassen for a legge
til rette en passende arbeidssituasjon.

Det kan for eksempel vaere nodvendig
med flere pauser enn det som er vanlig.
Mange har behov for redusert arbeids-
tid, og dette behovet kan oke over tid. A
finne frem til hvor mye man kan og ber
jobbe, kan veere en lang prosess. Man ma
prove seg frem. Det er ikke lurt 4 vente
med & redusere stillingsstorrelse eller
slutte & jobbe helt til man er helt utslitt.
Det skal veere krefter igjen til & fungere
i privatlivet, i familiesituasjonen og til &
gjore noe meningsfylt i fritiden.

A finne en balanse mellom jobb, fami-
lieliv og helse er en vedvarende prosess
som krever at personen med HSP og ar-
beidsgiver er innstilt a gjore justeringer
underveis. Frambus erfaring er at dette
mange ganger er vanskelig a fa til i da-
gens arbeidsliv. Vi etterlyser derfor mer
smidighet og fleksibilitet for at den som
har HSP kan fé utnyttet sine arbeidsmu-
ligheter best mulig selv om disse varierer
béade innenfor kortere perioder og gjen-
nom livslepet.

NAYV har en ordning som heter tidsub-
estemt lonnstilskudd (TULT). Ordnin-
gen er lite kjent og benyttes i mindre
grad i Norge enn lignende ordninger

i Sverige og Danmark (4). Malet er &
hjelpe personer inn i arbeidslivet eller
hindre utstoting fra arbeidslivet. Ord-
ningen innebaerer at arbeidsgiver kan fa
et tilskudd til lennen pé ubestemt tid og
krever aktiv innsats bade fra arbeidsgiv-
er og arbeidstager.

Frambu anbefaler personer med HSP
som har redusert arbeidskapasitet & fa
vurdert om de er aktuelle for 8 komme
inn under denne ordningen. Ulike
kombinasjoner av lenn, uferepensjon og
TULT kan ogsa vaere aktuelle.



A ikke kunne jobbe
i perioder

Dersom den som har HSP ikke klarer

a jobbe helt eller delvis fordi helsesitu-
asjonen endrer seg, kan hel eller delvis
sykemelding veere aktuelt i kortere eller
lengre tid.

Sykepenger tilsvarer som regel lonn

og kan mottas i inntil 52 uker. Ukene
regnes uavhengig av sykemelding-
sprosent. Det betyr at dersom personen
er sykemeldt 25 %, sa teller dette likt
som 100 %. Nar sykemeldingsaret (52
uker) er brukt opp, kan personen sgke
om arbeidsavklaringspenger, se ovenfor.
Arbeidsavklaringspenger utbetales med
50 % eller mer. Arbeidsavklaringspenger
skal i utgangspunktet alltid benyttes for
varig uferepensjon. Arbeidsavklaring-
spenger og uferepensjon utgjor ca 66

% av lenn. Ved medlemskap i pensjon-
skasse kan ytelsen bli noe hoyere.

Dersom den som har HSP har mye
fraveer pa grunn av sykdom, kan ar-
beidsgiver fa fritak fra arbeidsgiver-
perioden, det vil si at NAV betaler
sykepenger fra forste dag.

De som sliter med a fungere i arbeids-
situasjonen, kan fa raskere behandling
og ulike andre rehabiliteringstiltak gjen-
nom ordningen raskere tilbake.

Dersom den som har HSP jobber i en
bedrift som er tilsuttet Intensjonsavtalen
om et mer inkluderende arbeidsliv
(IA-bedrift), skal arbeidsgiver strekke
seg spesielt langt for & tilrettelegge for

at han/hun skal kunne fungere lengst

mulig i arbeidslivet. IA-avtalen er
inngatt mellom myndighetene og part-
ene i arbeidslivet.

NAYV har en tilretteleggingsgaranti

som innebeerer at arbeidsgivere, ar-
beidsseokere og arbeidstakere skal fole
seg sikre pd at personer med redu-

sert funksjonsevne far ngdvendige
hjelpemidler, tilrettelegging og oppfelg-
ing, herunder en fast kontaktperson i
NAV.

NAYV kan ogsa bista med hjelpemidler
og tilrettelegging pa arbeidsplassen slik
at arbeidsplassen tilrettelegges prak-
tisk. Redusert eller manglende gang-
funksjon og ekende behov for bruk av
hjelpemidler, stiller krav til den fysiske
utformingen av arbeidsplassen.

En form for tilrettelegging er & beny-

tte en funksjonsassistent. Ordningen
gjelder for personer med omfattende
tysiske funksjonsnedsettelser, for ek-
sempel sterkt nedsatt syn eller store
bevegelsesvansker. Personen utforer selv
arbeidsoppgavene, mens funksjonsas-
sistenten avlaster med praktiske opp-
gaver. Eksempler pa assistanse kan veere
hjelp til forflytning og ledsaging, lofte
og hente tunge ting, hjelp med av- og
pakledning og annet.

Dersom den som har HSP har proble-
mer med & komme seg til og fra arbeid
pa grunn av sin helsetilstand, finnes det
ulike former for reisetilskudd. Les mer
om dette hos FFO.
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A slutte i arbeidslivet

Noen med HSP kommer etter hvert til
et punkt der de ma slutte i jobb og ga
over pd uferepensjon. Som regel er dette
en lang prosess. Fysiske begrensninger,
okt trettbarhet og overforbruk av krefter
kan fore til en folelse av utilstrekkelighet
overfor arbeidsoppgaver og kollegaer/
leder. Det kan vaere lett & strekke seg for
langt for 4 imetekomme jobbens krav
fremfor a ivareta egne behov. Den en-
kelte bor gjore opp sitt eget krefteregn-
skap. Nar det er krefter kun til jobb og
ikke noe annet, da er det pa tide a gi seg.
Det kan veere nyttig & snakke med andre
med HSP som har gatt igiennom den,
ofte smertefulle, prosessen det er 4 slutte
a jobbe.

Det er vanlig at arbeidsavklaringspenger
tilstds for uferepensjon, som er en varig
ytelse. Personer med HSP i alvorlig grad
kan imidlertid veere i en situasjon der
uferepensjon kan gis med én gang. Det
krever en utfyllende legeerklering som
beskriver den faktiske situasjonen godt
med seerlig vekt pa konsekvensene av a
ha HSP for den det gjelder.

Dersom en som har HSP blir ufer for
fylte 36 ar, skal han/hun regnes som

ung ufer. Dette innebzerer at han/hun er
sikret en uferepensjon beregnet ut fra
minimum 3.50 pensjonspoeng, selv om
vedkommende ikke har hatt inntekt som
tilsvarer dette poengtallet.

Som varig ufer, reduseres skatten. Det
kan ogsa foreligge rett til ettergivelse av
studieldn i Statens Lédnekasse for utdan-
ning.

Som uferepensjonist far den som har
HSP honnerbevis som gir lavere priser
pa blant annet offentlig kommunikas-
jonsmidler og en del kulturarrange-
menter.

Dersom en med HSP vil prove seg i ar-
beidslivet etter at han/hun er blitt ufere-
pensjonist, kan vedkommende ha rett til
tiltak gjennom NAV. Vedkommende har
ogsé en hvilende pensjonsrett, noe som
innebzerer at han/hun nar som helst og
uten begrunnelse kan fa tilbake ufore-
pensjonen dersom han/hun ikke gnsker
d jobbe mer. Denne retten varer i inntil
ti ar.

Det er mulig @ kombinere arbeid og
uferepensjon, for eksempel a veere 50 %
ufor og 50 % i arbeid. Det er dessuten
mulig a tjene opptil 1 G ved siden av hel
eller gradert uforepensjon. Det ma imi-
dlertid ga ett &r fra uferetidspunket for
det er mulig a tjene penger ved siden av
uten at man far reduksjon i pensjonen.
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Boforhold

Familier som har barn med Hereditaer
spastisk paraparese (HSP), eller voksne
med diagnosen, vil kunne ha behov for &
endre noe i forhold til bosituasjonen sin.
Dette kan veere at man trenger tilpasning
av eksisterende bolig eller anskaffelse av
ny. Til dette finnes det ulike lane- og til-
skuddsordninger gjennom Husbanken. I
de fleste kommuner er det boligkontoret
eller Nav som forvalter Husbankens
stotteordninger til boligformal, ogsa kalt
okonomiske boligvirkemidler. I sma
kommuner kan det veere teknisk etat
eller andre som gjor dette. Det er viktig
d avklare hvilke behov og ensker den
enkelte og/eller familien har, og hvordan
okonomien er na og antas a bli fremover.
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Det ber tidlig avklares om det er aktuelt
a utbedre eksisterende bolig eller anskaf-
fe en ny, og om det er aktuelt a eie eller
d leie. Aktorer som aktuell boligmyn-
dighet i kommunen, ergoterapeut og
arkitekt kan veere til god hjelp i en slik
drefting, planlegging og gjennomfering.

Etablering i egen bolig

Boligtilskudd kan gis til enkeltpersoner i
forbindelse med etablering i egen bolig,
for eksempel ved kjop eller nybygg, eller
til utbedring og tilpasning av eksister-
ende bolig. Tilskuddet er behovsprevd,
og det legges blant annet vekt pa om
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husstandens vanskelige boligsituasjon er
av varig karakter. Storrelsen pa tilskud-
det er basert pa en helhetsvurdering av
behov og mulighet for stotte fra andre
offentlige stotteordninger. Tilskuddet
skal normalt ikke betales tilbake. Soknad
om boligtilskudd sendes til bostedskom-
munen.

Grunnlan

Grunnlan skal bidra til a fremme viktige
boligkvaliteter som miljo, universell ut-
forming, skaffe boliger til vanskeligstilte
og husstander i etableringsfase, og sikre
nedvendig boligforsyning i distriktene.
Lanets malgruppe er enkeltpersoner,
utbyggere, boligbyggelag, kommuner,
fylkeskommuner, selskaper og stiftelser.

Det kan gis til ulike formél, som for
eksempel oppfering og utbedring av
boliger. Ordningen er ikke behovsprevd,
og det er ingen ovre inntekts- eller for-
muesgrense. Det er imidlertid et krav at
man vil veere i stand til & betjene lanet.
Seknad om Grunnlédn skal sendes til
Husbankens regionkontor.

Startlan

Startlan er ment for personer som har
vansker med a etablere seg i egen bolig,
til utbedring av eksisterende bolig eller
for personer som har behov for hjelp for
a kunne bli boende i boligen. Startlan er
en behovsprevd ldneordning som kan
finansiere hele boligkjopet eller gis som
toppfinansiering der andre besorger
grunnfinansieringen.

Léanet gis fra Husbanken til kommuner
for viderelén til enkeltpersoner. Kom-
munen vurderer selv hvorvidt lan skal
gis og storrelsen pa lanet. Det er ikke
alle kommuner som tilbyr Startldn, og
retningslinjene varierer fra kommune til
kommune.

Bostatte

Bostotte er et tilskudd som skal bidra til
a redusere boutgiftene for husstander
med lav inntekt. Husbanken og kom-
munen samarbeider om bostetteordnin-
gen, men all kontakt angaende bostotte
gar gjennom kommunen.

A flytte for seg selv

A bo for seg selv innebeerer forpliktelser,
gjoremal og utfordringer pa mange om-
rader. Enkelte med HSP vil ha nytte av a
bruke tid pa flytteforberedelsene.

Det kan vere lurt 4 tenke gjennom
hvilke gjoremal og situasjoner de har
erfart som vanskelig eller utfordrende.
En slik gjennomgang vil bidra til en
bevisstgjoring rundt de forholdene som
ma veere pa plass for flyttingen kan gjen-
nomferes.

Enkelte unge med HSP vil trenge bi-
stand i denne prosessen. Her kan forel-
dre, sosken, venner, fagpersoner eller
andre bidra med verdifulle erfaringer.
Det kan ogsa vaere tips a hente i heftet
Fra hjem til hjem utgitt av Helse Sor-Ost
i 2006. Heftet handler forst og fremst om
personer med en utviklingshemning,
men det inneholder praktisk informas-
jon som ogsa kan vaere nyttig for andre.



Temaer som er aktuelle a vurdere ved

overgang til eget hjem kan veare:

« behov for praktisk bistand og
hjelp i hjemmet

« lanlegging og motivasjon til
fa ting gjort til rett tid

o husarbeid og maltider

« behov for oppfelging av avtaler
og lignende

« okonomi, handtering av regninger
og liknende

« behov for hjelpemidler og
tilpasninger rundt dette

 hvordan ivareta eller opprette
sosialt nettverk

« behov for hjelpeverge

For de familiene som har behov for
avlastning, vil et tilpasset avlastningsop-
plegg kunne underlette losrivelsespros-
essen. Les mer om avlastning pa Fram-
bus temasider og under menypunktet
om trygderettigheter og sosiale tjenester.

For enkelte bor forberedelsene til 4 flytte
for seg selv begynne allerede pa ung-
domsskolen. Hva er nyttig a kunne for

4 bli mest mulig selvstendig som vok-
sen? Hva er viktig a laere pa skolen som
bidrar til & gjere overgangen til voksen-
livet sa smidig som mulig? For noen
unge med HSP kan det vaere en god idé
d ove seg i a bo utenfor foreldrehjemmet
gjennom opphold pa folkehgyskole. En
slik modningsprosess kan vere en god
forberedelse til et selvstendig voksenliv.
Les mer pa Frambus temaside.

Flere voksne med HSP har behov for
praktisk bistand eller andre former for
hjelp pé ulike arenaer. Hjelp i hjemmet
er et eksempel som i varierende grad vil
veere aktuelt for mange voksne. Det er
slik at mange vil kunne klare de fleste

praktiske oppgaver selv, men gjerne ved
a matte bruke lengre tid og mer krefter.
Denne omkostningen er en del villig

til a ta fordi det oppleves verdifullt og
tilfredsstillende a klare ting man har
klart tidligere. Andre har en annen
tilneerming til dette med et onske om &
bruke kreftene sine pa andre omréder,
og velger derfor & motta hjelp i hjem-
met, enten fra det offentlige eller fra det
private.

Anbefalt litteratur

« Norges handikapforbund (NHF)
har gitt ut en informativ brosjyre
om bolig for personer med nedsatt
funksjonsevne.

« Norsk forbund for utviklingshem-
mede (NFU) har skrevet om bolig
for utviklingshemmede. Denne infor-
masjonen kan veere nyttig ogsa for de
som ikke har en utviklingshemning.

 Nasjonalt kompetansemiljo om ut-
viklingshemning (NAKU) skriver
om ulike sider ved det 4 flytte og
bo for seg selv pd www.naku.no.
Ogsa denne informasjonen kan inne-
holde nyttig informasjon for personer
uten utviklingshemning. Blant annet
finnes det et hefte som viser gode
eksempler pé ulike bolgsninger.

Kilde
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kommunale helse- og omsorgstjenester
m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven).
Helse- og omsorgsdepartementet; 2011.
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Fritid

Bevegelsesvansker med stivhet og
gradvis svekkelse av musklene i
bena, nedsatt utholdenhet og andre
motoriske vansker er i ulik grad
beskrevet hos personer med He-
rediteer spastisk paraparese (HSP).
Slike vansker vil ogsa gjore seg gjel-
dende pa fritiden og i organiserte
aktiviteter, og flere vil trenge ekstra
stotte for & fungere i, og mestre,
fritidsaktiviteten.

Mange med HSP opplever okt trettbar-
het og at de ma porsjonere med kreftene.
For voksne med diagnosen kan det vere
en utfordring & balansere kreftene som
skal brukes i arbeidslivet og kreftene
man skal bruke i fritid og sosiale relas-
joner. Dette er avveininger den enkelte
ma ta selv. Bade deltakelse i arbeidslivet
og pa fritidsarenaen kan bidra til 4 gi
helsegevinster.

Samarbeid,
ogsa om fritiden

Enkelte med HSP trenger bistand for &
kunne planlegge og gjennomfore onsk-
ede fritidsaktiviteter alene eller sammen
med andre. At aktiviteten er selvvalgt og
tar utgangspunkt i noe personen liker og
er interessert i er vesentlig. Noen trenger
ogsa bistand til & velge. Her kan det vere
nyttig med bade uformelle samtaler og

mer formalisert og planmessig involver-
ing for a motivere og tilrettelegge for en
aktiv fritid. Det handler om a utnytte
egne muligheter og bryte barrierer.

Det er viktig at temaet fritid blir priorit-
ert i individuell plan, i ansvarsgruppen,
pa skolen og i det offentlige tjenesteap-
paratet. Utfordringen for mange familier
er at det blant tjenesteyterne sjelden er
noen som har et formalisert ansvar for

a tilby en meningsfull fritid. Dette er i
hovedsak overlatt til den neermeste fam-
ilie. I tillegg til 4 finne frem til egnede
fritidsaktiviteter, ma familien enten selv
delta eller sorge for tjenester som er
rettet mot fritiden. Hva som skal skje pa
fritiden ber derfor forankres i personens
individuelle plan.

Stottekontakt

Stottekontaktordningen kan i stadig
storre grad utformes ut fra den enkeltes
behov. Saksbehandlere har mulighet til &
bevilge midler til deltakelse i tilrettelagte
aktivitetsgrupper eller til 4 innga samar-
beid med lokale frivillige organisasjoner,
fremfor & velge den tradisjonelle én-til-
én-modellen. Det apnes med dette for en
mer kreativ og fleksibel bruk av tjenes-
ten med mulighet for sterre tilpasning til



lokale forhold. Det gir muligheter bade
innenfor idretten og pé en rekke andre
omrader.

Et eksempel pa dette er konseptet “Fritid
med bistand” hvor stettekontaktmidlene
gis direkte til en person som allerede er
i et lag/forening som den enkelte vil inn
i, noe som kan bidra til en smidigere

og mer usynlig form for hjelp. Dette er
ogsa en god ordning i de tilfeller man
har vedtak pa stottekontakt, men ingen
personer til 4 effektuere dette.

Treningskontakt er et annet eksempel pa
alternativ bruk av stottekontakt. Tren-
ingskontakt er betegnelsen pi stotte-
kontakter som har fitt oppleering i ulike
former for trening. En treningskontakt
vil motivere brukere til a drive fysisk
aktivitet og bidrar til 4 finne aktiviteter
som kan passe for den enkelte bruker.

Oslo Idrettskrets skriver blant annet pa
sine hjemmesider at de onsker “4 bidra
til at fysisk aktivitet blir mer tilgjengelig
for personer med vedtak om stettekon-
takt slik at de kan benytte idrettens ak-
tivitetstilbud. Mélet [...] er & na personer
i alle aldre som faller utenfor den or-
dinzere idrettslagsvirksomheten og som
har behov for stotte pa fritiden slik at det
kan oppnas bedre helse, okt bevegelses-
glede og danne sosiale nettverk”

Se www.fritidforalle.no for mer infor-
masjon om tilrettelagt fritid, stottekon-
taktordningen, praktiske eksempler fra
kommuner, lenker til prosjekter m.m.

Tilrettelegging

Med utgangspunkt i den enkeltes inter-
esser, er det nodvendig a finne frem til
vedkommendes evner, ferdigheter, res-
surser og mulige begrensninger. En slik
kartlegging vil synliggjere behovet for
stotteressurser og hva slags tilbud som
kan vaere aktuelle. Ved storre bistands-
behov kan omsorgstjenesten og habilit-
eringstjenesten ogsa opptre som akterer
pa fritidsarenaen gjennom kartleggings-
og oppfelgingsarbeid knyttet til den
enkelte. De kan av og til veere involvert i
egne tilrettelagte aktivitetsgrupper.

Idrettskretser, seerforbund og interesse-
organisasjoner har konsulenter, kontak-
tpersoner og koordinatorer som kjenner
til tilbud lokalt og nasjonalt. De kan ogsa
bista med tilrettelegging av aktiviteter
for personer med nedsatt funksjonsevne.
Lokale idrettslag, foreninger og klub-
ber kan redegjore for egne aktiviteter og
hvilke mulige krav som ma oppfylles for
d kunne delta i disse.

Kommunale stottespillere og konsulent-
er kan vaere oppvekstetat, kulturetat, ser-
vicekontor, sosialkontor med flere. Disse
har lokalkunnskap om lepende tilbud
og spesielle satsninger. En av de offen-
tlige etatene i kommunen har ansvar for
oppfelging og formidling av stettekon-
takttjenesten. Hjelpemiddelsentralen
kan formidle aktivitetshjelpemidler etter
behov. Barn og unge under 26 ar kan fa
hjelpemidler til trening og stimulering
for & opprettholde og/eller bedre motor-
isk og kognitiv funksjonsevne.

Personer med de komplekse formene for
HSP kan ha mer omfattende problema-
tikk og derfor ha behov for en annen
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type tilrettelegging enn den utelukkende
tysiske. Rammer som gir tydelig struktur
og forutsigbarhet kan vere en fordel for
enkelte. Det kan veere nyttig med tver-
rfaglig involvering for a vurdere fysiske
barrierer som transport, tilgjengelighet,
tilstrekkelig med hjelp, kognisjon osv.

Generelt vil personer i de lokale ak-
tivitetstilbudene kunne ha behov for
veiledning fra fagpersoner som har
kunnskap om funksjonsnedsettelsen,
slik at ledere og instrukterer i fritidstil-
bud far god og relevant informasjon om
hva diagnosen inneberer.

Et godt tverrfaglig samarbeid er viktig i
forberedelses- og oppstartsfasen av ak-
tuelle aktivitetstilbud. Her kan ansvars-
gruppa veere en nyttig samarbeidspart-
ner. Videre kan det vaere nyttig at noen
patar seg et konkret ansvar for fritidstil-
budet til de som trenger mest bistand, og
det bor fremkomme i den individuelle
planen hvem dette er.

Transporttjeneste,
parkeringstillatelse og
ledsagerbevis

Transporttjeneste (TT-tjeneste) er en
ikke lovfestet fylkeskommunal ordning
som ofte administreres av kommunen.
Ordningen omfatter som regel et beg-
renset antall fritidsreiser. Den er kun
aktuell for personer med HSP som ikke
kan benytte offentlige kommunikasjon-
smidler.

Ordningen administreres ulikt i kom-
munene. Det mé sokes skriftlig, med
detaljert beskrivelse av transportbehovet

og det kreves legeerkleering. Dersom
ordningen innvilges, ma det betales
egenandel. Kontakt egen kommune for
mer informasjon.

Med bakgrunn i en forskrift fra Sam-
ferdselsdepartementet, kan det gis
dispensasjon fra enkelte parkerings-
bestemmelser for personer som har
vanskeligheter med a bevege seg over en
viss avstand.

Ordningen administreres av ulike kon-
torer i kommunene. Seknaden ma veere
skriftlig og det kreves legeerkleering.
Dispensasjonen gjelder ikke pa private
parkeringsplasser. Les mer om dette her.

Ledsagerbevis er en ikke lovfestet ordn-
ing som bygger pa retningslinjer fastsatt
av Statens rad for likestilling av funk-
sjonshemmede. Milet er a forebygge
isolasjon og & bidra til gkt livskvalitet
ved a gjore det mulig for personer

med nedsatt funksjonsevne som trenger
assistanse, a delta pé ulike arrange-
menter uten & matte betale dobbelt pris.
Ordningen er innfort i nesten alle kom-
muner og er en god hjelp for mange med
HSP som trenger ledsager til fritidsak-
tiviteter. Les mer om ledsagerbevis hos
www.bufetat.no.

Kilde

1. Helse- og omsorgstjenesteloven. Lov om
kommunale helse- og omsorgstjenester
m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven).
Helse- og omsorgsdepartementet; 2011



Trygderettigheter og
sosiale ytelser

Nar man har diagnosen herediter
spastisk paraparese (HSP), eller en

i familien har diagnosen, medforer
det behov for kontakt med tjeneste-
apparatet. Omfanget, og hvilke deler
som er aktuelle, vil variere ut i fra
symptomer og hvilke utfordringer
disse gir. Livsfasen man befinner seg
i er ogsa medvirkende, ved at det
ofte vil vaere naturlig a ha hyppigere
kontakt i forbindelse med over-
ganger og endringer som skolestart,
ungdomsalder, overgang til eget
hjem, arbeidsliv etc.

I familier hvor det er et barn med HSP
er det viktig a ha fokus pé familien som
helhet. Alle skal fungere i et fellesskap,
bédde med tanke pa parforhold, sesken,
utvidet familie, fritid, venner etc. Det
finnes ulike ytelser og tjenester fra det
offentlige som skal bidra til at hverdagen
i familien blir enklere, og noen av disse
vil bli omtalt i dette kapitlet.

For voksne med diagnosen kan det av
og til veere en utfordring a formidle
hvordan diagnosen arter seg, og hvilke
tiltak som ber iverksettes. Det er flere
arsaker til dette, blant annet at diag-
nosen er progredierende. Dette betyr

at tilstanden kan gi vekselvis gode og
darlige perioder, noe som ogsa pavirker
hjelpebehovet. Det er ogsa relativt stor
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variasjon i hvordan tilstanden arter seg
for den enkelte. Noen utfordringer som
folge av diagnosen er synlige, mens for
mange er store deler av symptombildet
ofte skjult. For den enkelte voksne med
diagnosen, og tjenesteapparatet, kan det
veere en utfordring & balansere graden av
hjelp mot graden av selvstendighet.

Frambu har pa oppdrag fra Helsedirek-
toratet utarbeidet et faktaark som gir
rad til tjenesteytere i deres arbeid med
personer med en sjelden diagnose. Dette
kan finnes pa www.frambu.no.

Individuell plan

For barn, unge og voksne der HSP gir
seg utslag i sammensatte vansker og
behov for ulike ytelser og tjenester,
mener Frambu at det er hensiktsmessig
at det oppnevnes en koordinator, eta-
bleres en ansvarsgruppe og utarbeides
en individuell plan (IP). Det finnes en
koordinerende enhet for habilitering
og rehabilitering i hver kommune som
har ansvar for 4 oppnevne en koordina-
tor, og igangsette arbeidet med a lage en
individuell plan.

Individuell plan ligger ofte i bunn for
arbeidet i ansvarsgruppen. Personer som
har behov for langvarige, sammensatte
og koordinerte tjenester, har rett til a fa
utarbeidet en IP. En individuell plan er
et redskap for & koordinere tilbudet til
den enkelte. Planen skal beskrive hvilke
behov en person har for ulike tjenester
pa et bestemt tidspunkt, og hvordan
disse behovene skal motes pa en best
mulig mate. Dette betyr at planen ma
inneholde kortsiktige, konkrete og gjen-
nomferbare mal, samtidig som at planen

ogsa skal se fremover og beskrive lang-
siktige mal. For personer i ungdomsal-
der bor IPen inneholde en forberedelse
til voksenlivet med vurderinger rundt
eventuelle tiltak knyttet til eget hjem,
arbeid og fritid.

Som del av den individuelle planen vil
det veere fornuftig for mange & ha plan
for hjelpemidler. Dette, ssmmen med
ordningen “brukerpass’, vil kunne bidra
til en mer selvstendig, fleksibel og rask
administrasjon av hjelpemidler, bade a
anskaffe, reparere og bytte.

En av fordelene ved en slik plan er at den
fordeler og plasserer ansvar, bade mel-
lom tjenestemottaker og tjenesteapparat
og mellom de ulike instansene innenfor
tjenesteapparatet. Planen justeres etter
behov og etter hvert som personens situ-
asjon utvikler eller forandrer seg. Med
bakgrunn i at HSP er en progredierende
tilstand hvor grad av hjelpebehov vari-
erer og kan endre seg relativt fort, vil
ogsé planen matte vere fleksibel. Selv

i perioder uten saerlige behov for tiltak
kan planen likevel veere et godt arbeids-
dokument pa grunn av diagnosens
progredierende karakter.

Ansvarsgruppe

For barn, unge og voksne med sammen-
satte vansker og behov, er det hensikts-
messig & etablere en ansvarsgruppe. En
ansvarsgruppe bestar av de mest sentrale
tjenesteyterne og skal forenkle forholdet
til tjenesteapparatet gjennom samord-
net planlegging og oppfelging av planer
og tiltak. Gruppen kan vere et godt
utgangspunkt for & utarbeide en indivi-
duell plan. Gruppens arbeidsoppgaver



innbefatter & koordinere innsatsene fra
ulike deler av tjenesteapparatet, tenke
helhetlig og tenke fremover. Ved a ta
den enkelte tjenestemottakers/families
perspektiv, kan fagpersoner bista i valg
av behandling, trening, undervisning,
arbeid, fritid etc. Ved sjeldne tilstander
som HSP er det ogsa viktig a bringe inn
nedvendig spesifikk diagnosekunnskap
for adekvate og faglig oppdaterte rad.

Alle overganger ma vies oppmerksom-
het i ansvarsgruppen, ogsa overgangen
til voksenlivet, som er en aldersfase som
ofte blir nedprioritert av tjenesteappa-
ratet. Ansvarsgruppen vil matte justere
sine medlemmer ettersom man nar nye
milepeler, blir eldre, planer endres etc.
Under utarbeidelsen av en eventuell

IP ma gruppen suppleres av aktuelle
instanser, ogsa de som ikke er faste
medlemmer av gruppen. Sammenset-
ningen ber deretter vurderes i henhold
til den individuelle planen slik at grup-
pen innehar npdvendig fagkompetanse.

Initiativet til & opprette ansvarsgruppe
og/eller utarbeide en individuell plan
kan komme fra personen selv, pargrende
eller tjenesteapparatet. Helsedirektora-
tet har utarbeidet en egen veileder som
inspirasjon og verktoy ved arbeid med
slike planer.

Det er ellers vanskelig a gi konkrete
tips pa hva som er viktig 4 ha med i den
individuelle planen. Alle lever sine liv
ulikt og det ma nedvendigvis gjenspei-
les i en IP, hvilket er styrken i en IP; at
den er individuell. For mer informasjon
om IP, koordinatorfunksjonen og ans-
varsgruppe, kan man ta kontakt med
Koordinerende enhet, som finnes i hver
kommune.

Fast kontaktperson

Hvis man har en langvarig og omfat-
tende kontakt med tjenesteapparatet kan
man be om fast kontaktperson ved det
lokale NAV-kontoret. Dette skal bidra til
at kontakten blir smidigere, blant annet
ved at man reduserer antallet ganger
man ma forklare sin situasjon og sine
behov. Dette er ikke minst viktig for
personer med en sjelden eller lite kjent
funksjonsnedsettelse der behovet for &
forklare konsekvensene av diagnosen og
sin situasjon er stor.

Ytelser og tjenester

Det finnes forskjellige ytelser og tjenes-
ter som kan bidra til & gjere hverda-

gen bedre for personer med HSP og
familien. En god, samlet oversikt finnes

i Jungelhandboken, som er laget av
Funksjonshemmedes fellesorganisasjon
(FFO), og som revideres arlig. Det finnes
ogsa informasjon om mange ytelser og
tjenester pa Frambus temasider.

Huvilke rettigheter som er aktuelle for
personer med diagnosen HSP vil variere
ettersom tilstanden kan arte seg sveert
ulikt for den enkelte, samt at man er

i ulike livssituasjoner. Det er viktig &
kartlegge og utrede behov, og ikke minst
a foreta en jevnlig revurdering av beho-
vene nar tilstanden og behovene endres.

Nér det sokes om de ulike ytelsene og
tjenestene er det nedvendig med god
dokumentasjon og legeerkleering. Fag-
personer i ansvarsgruppa eller i habilit-
eringstjenesten kan bista med veiledning
og informasjon, og det er ogsa mulig &
be om hjelp til a fylle ut seknadene ved
det lokale NAV-kontoret.
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Ingen automatisk rett til

ytelser eller tjenester

Det er ikke slik at det a ha diagnosen
HSP gir en automatisk rett til en ytelse
eller en tjeneste. Det er hver enkelt
persons og/eller families situasjon som
avgjor dette. Her vil vi nevne de mest
sentrale ytelsene og tjenestene som kan
vere aktuelle for den som har HSP og
familien. For a lese mer om selve ytelsen
eller tjenesten henviser vil til ovennevnte
dokumenter og nettsider.

Rettigheter etter helse-
og omsorgstjenesteloven

Helse- og omsorgstjenestelovens § 3-2,
nr. 6, bokstav a-d, omfatter blant annet
helsetjenester i hjemmet, personlig as-
sistanse, plass i institusjon, samt avlast-
ningstiltak. Dette er tjenester som favner
vidt rundt ulik hjelp og tilrettelegging i
hverdagen. Helsetjenester i hjemmet er
forst og fremst hjemmesykepleie, men
kan ogsa omfatte ergoterapi, fysioterapi
og fotterapi.

Personlig assistanse er blant annet prak-
tisk bistand og oppleering, samt stotte-
kontakt. Praktisk bistand regulerer hjelp
til dagliglivets gjoremal i hjemmet og
husholdningen. En viktig del av denne
tjenesten er rengjoring, innkjep, matlag-
ing osv, og eventuelt hjelp med personlig
stell. Oppleering i denne sammenhengen
viser ikke til undervisning som herer
inn under oppleringslovens regler, men
til oppleering i dagliglivets aktiviteter
(ADL), som skal gjore den enkelte mer
selvhjupen.

Personlig assistanse i form av stotte-
kontakt kan veere en viktig tjeneste for

a bidra til en meningsfull fritid, bade

for barn, ungdom og voksne med HSP.
Diagnosen kan blant annet fore til at
fritidsaktivitetene man ensker a holde pa
med krever mer tilrettelegging. For barn
og ungdom kan det kanskje etter hvert
veere fint 4 ha med andre enn foreldrene
pa aktiviteter. Det er mange ulike mater
a organisere denne ordningen pa, blant
annet ved at flere som har denne tjenes-
ten organiserer noe i fellesskap. Les mer
om stettekontakt og fritid med bistand
pé Frambus temasider eller i kapitlet om
Fritid.

Avlastning er en kommunal ordning
som innebzerer at kommunen godtgjor
en eller flere personer for 4 ta seg av
barnet ditt til avtalte tider, enten i eget
hjem eller utenfor. Avlastning skal bidra
til & gjore det mulig for familien & op-
prettholde gode familieforhold og bevare
sitt sosiale nettverk, samtidig som den
skal veere i stand til & gi barnet tilfredss-
tillende omsorg.

Gjennom en avlastningsordning vil
barnet kunne bli trygg med nye miljoer,
og derfor fungere som en forberedelse
til senere selvstendighet. For familien

vil det vaere godt a tidvis kunne ha okt
fokus pa eventuelt parforhold og even-
tuelle sosken. Les mer om avlastning og
hvordan det kan organiseres pa Frambus
temasider.

Omsorgslenn og brukerstyrt personlig
assistanse omtales i egne punkter, hen-
holdsvis § 3-6 og §3-8. Kommunen skal
ha et tilbud om omsorgslenn for person-
er som har serlig tyngende omsorgs-



arbeid. Det omfatter bade frivillige om-
sorgsytere uten omsorgsplikt, foreldre
med omsorgsplikt for mindreérige barn,
en ektefelle som yter omsorg overfor
den andre ektefellen eller voksne barn
som yter omsorg overfor gamle forel-
dre. Ordningen er under revurdering.
Les mer om omsorgslenn pa Frambus
temasider.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)
skal gi personer med sammensatte
hjelpebehov et mer helhetlig tilbud og
storre grad av fleksibilitet og frihet enn
de tradisjonelle hjelpetiltakene. At den
personlige assistansen skal vaere bruker-
styrt, vil si at den som mottar assistans-
en er arbeidsleder for assistenten(e), og
organiserer hvordan hjelpen skal gis, til
hvilken tid og hva hjelpen skal besta i.
Ogsa personer med utviklingshemning
og familier med barn med nedsatt funk-
sjonsevne kan fa tjenestene organisert
som BPA. Les mer om brukerstyrt per-
sonlig assistanse pa Frambus temasider.

Rettigheter etter
lov om folketrygd

Hjelpestgnad

Disse ytelsene skal dekke barnets

eller ungdommens meromsorgsbehov i
forhold til jevnaldrende. Ytelsen skal gi
okonomisk kompensasjon for den ekstra
omsorg som utgves av privatpersoner, og
som det normalt ville medfert en utgift &
dekke gjennom barnevakt etc.

Hvorvidt meromsorgsbehovet utlgser
sats 1 (hjelpestonad) eller sats 2-4

(forhoyet hjelpestonad) avhenger av
hjelpebehovet. Det finnes ulike diagno-
sespesifikke utfordringer som kan veere
verdt 4 nevne i soknad om hjelpestonad
Disse vil veere de samme som ndr man
soker om omsorgslonn. Momenter her
kan for eksempel veere

« nedsatt bevegelighet

o trening pé sosialt samspill

o ulik tilrettelegging

o fysikalsk trening

« egen kompetanseheving

o deltakelse i ansvarsgrupper

» opplering av andre

Grunnsteonad

Det kan sgkes om grunnstenad for

kompensasjon av visse varige ekstraut-

gifter knyttet til det 4 ha HSP i henhold

til lov om folketrygd. Dette gjelder

o drift av tekniske hjelpemidler

e transport

« forerhund

o drift av teksttelefon og i serlige
tilfeller vanlig telefon

« bruk av proteser, stottebandasjer og
lignende

o fordyret kosthold ved diett

« slitasje pa kleer og sengetoy

Utgiftene ma dreie seg om merutgifter,
det vil si utgifter som andre ikke har
eller som er hgyere enn hos andre. For
enkelte barn og voksne med HSP kan
det for eksempel veere aktuelt & soke om
grunnstenad til transport.

Dette gjelder de som har vanskeligheter
med a benytte offentlig kommunikasjon
pé grunn av nedsatt bevegelighet. Utgif-
tene md dokumenteres eller sannsynlig-
gjores i hvert enkelt tilfelle. Det finnes
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seks satser for grunnstenad, og det er
storrelsen pa de samlede merutgiftene
som avgjor hvilken sats som ytes. Gjen-
nomsnittlige manedlige utgifter ma
minst tilsvare grunnstenadens sats 1.
Les mer utfyllende om grunnstenad hos
NAV,i rundskrivet om grunnstenad og
pa Frambus temasider.

Omsorgspenger,
pleiepenger og
opplaeringspenger

Formalet med disse ytelsene er & sikre at
foreldre til barn med nedsatt funksjon-
sevne beholder inntekt ved fraveer fra
arbeidet pa grunn av barnets funksjon-
snedsettelse. Reglene er ogsa viktig fordi
arbeidsgiver i liten grad belastes.

Les mer pa Frambus temaside pa nett
eller pa NAVs egne sider.

Oppleeringspenger kan ytes til den eller
de som har omsorgen for langvarig syke
barn eller barn med funksjonsnedsettel-
ser, og som md delta pa kurs eller annen
oppleering ved godkjent helseinstitusjon
for @ kunne ta seg av og behandle bar-
net. Retten til oppleeringspenger gjelder
under kurs- eller oppleeringsfraveer. Det
samme gjelder ved deltakelse pé kurs
ved godkjent statlig kompetansesenter,
som for eksempel Frambu. Les mer om
oppleeringspenger hos NAV, og i rund-
skriv om oppleeringspenger.

Pleiepenger skal kompensere for tapt ar-
beidsinntekt for yrkesaktive i forbindelse
med pleie av sykt barn eller pleie av
nare pargrende i livets sluttfase.

Les mer om pleiepenger hos NAV.

Dersom en arbeidstaker har kronisk
syke barn eller barn med funksjonsned-
settelser, og dette forer til en markert
hoyere risiko for fraveer fra arbeidet, kan
det ytes omsprgspenger i inntil ti dager
for hvert kronisk sykt barn eller barn
med funksjonsnedsettelse frem til barnet
er 18 ar. Nar arbeidstakeren er alene om
omsorgen, dobles antall stenadsdager.
Les mer om omsorgspenger hos NAV.

Behov for hjelpemidler

Det finnes en rekke ulike hjelpemidler
som kan veere til hjelp i dagliglivet.
Hjelpemidler innen data, kognisjon,
ortopedi, kommunikasjon, trening og
fritid er noen eksempler. Se www.navn.
no for neermere presentasjon og beskriv-
else av hvordan man kan seke.

Bil

Fysiske eller psykososiale begrensinger
kan gjore det vanskelig eller umulig for
enkelte a benytte offentlige transport-
midler. For noen personer med HSP er
bil et aktuelt hjelpemiddel. Stonad til bil
er behovsprovet, og reglene er omfat-
tende og kompliserte. Norges Handikap-
forbund har utgitt et hefte om bil gjen-
nom NAV med nyttig informasjon.

Tannlegehjelp

Utgifter til tannbehandling hos barn
under 18 ar dekkes av den offentlige
tannhelsetjenesten. Voksne med den
komplekse formen av HSP som har en
utviklingshemning kommer inn under
reglene om fri tannbehandling i Lov om
tannhelsetjeneste av 3. juni 1983.



Det kan gis stonad til tannbehandling
for personer med sjeldne medisinske
tilstander. Helsedirektoratet er ansvarlig
for & oppdatere listen over disse sjeldne
medisinske tilfellene. Hvis en person
har en diagnose i A-listen har vedkom-
mende krav pa stonad til nodvendig
tannbehandling. P4 diagnoser som om-
fattes av B-listen er det en forutsetning
at tannlegen i de enkelte tilfeller vurder-
er hvorvidt tilstanden har medfort okt
behov for tannbehandling.

Kompleks herediteer spastisk paraparese
er ny pa A-listen fra 1. mars 2012. Les
mer om dette hos HELFO og hos Helse-
direktoratet. HELFO har nylig utgitt en
brosjyre der de forteller mer om hvem
som kan fa dekket tannbehandling helt
eller delvis. TAKO-senteret (tannhelse-
kompetansesenter for sjeldne tilstander)
kan gi rad og veiledning om tannbe-
handling av personer med HSP, samt gi
informasjon om utgiftsdekning i denne
forbindelse.

Omsorgsopptjening

Dette kan veere en aktuell ordning for
parerende til voksne med HSP som ikke
har et offentlig omsorgstilbud, og for
foreldre til barn med HSP.

Formalet er a sikre en minimumspen-
sjon ndr personer som har valgt a yte
privat omsorg pa bekostning av hel eller
delvis yrkesaktivitet blir alders- eller
uferepensjonister. Omsorgsopptjening
utloser ingen ekonomiske ytelser mens
omsorgsarbeidet pagar, men kan pavirke
fremtidige pensjonsutbetalinger.

Hjelpeverge

Vanligvis er foreldre verger for sine barn
fram til de fyller 18 ar og er myndige.
Etter fylte 18 ar kan det i enkelte tilfeller
veere aktuelt for personer med HSP a

fa oppnevnt hjelpeverge. Hjelpevergen
kan for eksempel veere et familiemedlem
eller andre som star vedkommende eller
familien neert.

I vergemadlsloven heter det at “Hjelpe-
vergen kan gis myndighet til 4 ivareta
klientens anliggende i sin alminnelighet
eller enkelte saerlige anliggender. Det
skal tas utrykkelig stilling til myndi-
ghetsomradet ved oppnevningen, og
myndighetsomradet bor ikke gjores mer
omfattende enn nedvendig”.

De fleste voksne med diagnosen vil
kunne ta ansvar for alt selv, mens enkelte
vil kanskje ha behov for noe hjelp og
stotte pa spesielle omrader. Oppnevning
av hjelpeverge knyttet til gkonomiske
forhold er et eksempel pa dette.

Saksbehandling

Nar man skal sgke om ulike ytelser og
tjenester fra tjenesteapparatet finnes det
noen tips som kan hjelpe en i sgknad-
sprosessen. Man ber fremsette alle
soknader skriftlig, og forseke a unnga
et muntlig sprék. Lovverk med rund-
skriv og forskrifter finner man enkelt
pé internett, og de aktuelle paragrafene
til soknaden ber kopieres inn i teksten.
Det er ogsé fornuftig a fore den generelle
diagnoseinformasjonen inn i selve
soknaden, og ikke kun legge den ved,
fordi man da sikrer at all dokumentas-
jon faktisk blir lest. Videre er det alltid
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en fordel med sa utfyllende beskrivelser
av situasjonen som mulig. Dette gjelder
seerlig for sjeldne og lite kjente tilstander,
som HSP, hvor diagnosekunnskapen ofte
er liten. Uttalelser fra noen i tjenesteap-
paratet som kjenner personen med diag-
nosen vil ofte belyse og styrke seknaden
ytterligere.

Vedtak om ytelser og tjenester til en-
kelpersoner kalles enkeltvedtak. Forvalt-
ningsloven inneholder en rekke regler
for hvordan slike saker skal forberedes
og behandles. Den som behandler saken,
skal sorge for at saken er sa godt opplyst
som mulig for det fattes et vedtak.

Det er som regel anledning til a se alle
sakens dokumenter, men det finnes
enkelte unntak. Dersom det er tvil om

at saken er tilstrekkelig og/eller korrekt
belyst, kan det vaere fornuftig a be om &
fa se sakspapirene. Dersom det gis avslag
pa en spknad skal vedtaket vaere skrift-
lig, det skal vise til hvilke paragrafer som
er blitt vurdert og det skal inneholde en
begrunnelse som omfatter hvilke fak-
tiske forhold som er lagt til grunn. Avs-
lagsbrevet skal dessuten gi informasjon
om at man har rett til a klage, hvordan
dette skal gjores og hvilke frister som
gjelder.

Klage

Klagereglene i helsetjenesten og

den tidligere sosialtjenesten er i stor
grad harmonisert. Systemet er na at
fylkesmannen er klageinstans for alle
avgjorelser og vedtak etter helse- og
omsorgstjenesteloven og spesialisthel-
setjenesteloven. Reglene om klage star

ikke i helse- og omsorgstjenesteloven,
men i pasient- og brukerrettighetsloven.
Les om klagereglene i Jungelhandboken.

Skatteloven

Personer som mottar arbeidsavklarings-
penger eller uferepensjon har krav pa
seerfradrag. Det er ogsa mulig a soke om
reduksjon i skatten pa grunn av liten
skatteevne. Skatteyter eller forserger kan
ogsa soke om sarfradrag ved usedvan-
lig store sykdomsutgifter. Ordningen er
imidlertid under avvikling.

For en mer utfyllende oversikt rundt
rettigheter henvises det til Frambus
temasider pa nett, samt rettighetsheftene
”Jungelhdndboka” og "Barn med nedsatt
funksjonsevne” .
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Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger

Frambu er en del av den nasjonale kompetansetjenesten for sjeldne
diagnoser i Norge og har spesiell kompetanse pa rundt 120 sjeldne
diagnoser og diagnosegrupper. Senteret utvikler, samler og sprer
tverrfaglig kunnskap til personer med diagnose i alle aldre og livsfaser,
og til parerende og tjenesteytere rundt disse.

Vi tilbyr blant annet

- informasjon

- kurs

- veiledning

- forskning og utvikling

Les mer pa www.frambu.no
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