Utenfor pensum av Aslaug Seland (1980)

| dag var den store legevisitten

Litt urolige 13 vi og ventet

Der kom professoren fulgt av assistenter, pleiere og en rad med
studenter

Sjefen var i godt humer

Vittige bemerkninger danset i lufta

Da turen kom til meg, sa han pa studentene og sa: «Hun er langt
utenfor pensum!»

De hastet forbi min seng
Vi lo .
Jeg ler ikke lenger g:\‘ “,/{fg
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Hva innebaerer sjeldenhet?

Periodiske paralyser
Voksne og barn

Lise Beate Hoxmark, seniorradgiver
Frambu, 21. november 2019

Fgdt med en sjelden diagnose
Med sterk vilje og systematisk hjelp kan hverdagen bli b
-




Fremtredende utfordringer ved sjeldne diagnoser

 Mangel pa kunnskap om s" ik
diagnosen blant tjenesteytere |

* Stort behov for
helhetstenkning, koordinering
og tverrfaglig samarbeid

* Fopler seg alene om sin
situasjon - faerre muligheter for
a treffe andre med samme
diagnose




Sjelden — ny norsk definisjon 2019

 En helsetilstand med veiledende forekomst faerre enn 5
av 10.000 innbyggere = 1:2000 Helse- og omsorgsdepartementet

e Bade sjelden medf@dt tilstand og sjelden ervervet tilstand

=

21299
999979
379977
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https://sjeldnediagnoser.no/docs/PDF/Annet/2019/Brev-fra-HOD-om-ny-definisjon.pdf

Akutt sykdom Sjelden diagnose

* Opplever at noe er  Mange fpler seg stort sett
galt eller fgler seg syk friske

 Behandles for a bli  Behandles for ikke bli syk; for

frisk a utsette/redusere
konsekvenser
* Trenger pleie, omsorg <« Deltagelse og utfoldelse i et
og hvile leve med-perspektiv

W

Fritt etter Jon Haug, psykolog FRAMBU



Akutt sykdom Sjelden diagnose

« Behandling overlates °* Behandler segselv eller

til ekspertene pargrende gjgre det
* Tilbake til tidligere * Behandlingen er en del av
livsform livsformen

S

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER

Fritt etter Jon Haug, psykolog



Den sjeldne
erfaringen dreier
seg om en
opplevelse av a
falle utenfor
fagfolks
kunnskapsunivers

(Grut, Kvam og Lippestad, 2008 |
g Lipp ) :\\\\\,{y&
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KONTEKST

Forsknings-
basert kunnskap

Erfaringsbasert
Kunnskapsbasert
praksis -‘ ku nns ka p
Brukerkunnskap
Wy
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Tverrfaglig, diagnosespesifikk
kunnskap

e Kartlegge individuell funksjon

* Tilrettelegge og tilpasse
individuelle og egnede tiltak

* Fatte egnede vedtak



Filmer til presentasjon/Research at Frambu Resource Centre for Rare Disorders-HD.mp4

en muskelsykdom

:l|§ eller opprettholde din evne til 4 giennor
i

tke i frisk muskulatur og vedlikehold av
hjerte- og lungefunksjol

Hvorforeren =
arsaksdiagnose
sa viktig?

iusere risiko for beinskjarhet
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Sjeldne diagnoser  _ i NFFNF %

° Oppleve|Sen |-"'b-tﬁ-‘—‘ | vefs 22q11
av a vaere T
alene

e Stort behov
for a treffe
andre

# hbof

. Handikappede Barns Forekinelor

Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon

FFO

Norsk Forbund for

Utviklingshemmede




Hele verden

LEARNER - CE .
Fra flickr.com



Hovedbudskap i SINTEFs undersgkelse

Lytte til personen med den sjeldne diagnosen
og/eller pargrende

Innhente kunnskap
Bruke individuell plan

Gjenbruke dokumentasjon

God saksbehandling reduserer antall klager

\\/
\\ :\\ H,//;//;
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Oppslagsverk og tidsskrifter

UpToDate
* Orphanet - sjeldne sykdommer

Orphanet Journal of Rare Diseases

Rarelink - sjeldne diagnoser

Alle oppslagsverk

sjeldne A-A

Velg diagnose for i starte et ssk i Helsebibliotekets
kilder

Oversikt over Hva er en sjelden Hva kan vi gjore for deg?
kompetansesentrene diagnose?

Helsenorge.no

Helsebiblioteket‘

E-laeringskurs

| dette kurset vil du |z
utfordringer dette me
gjore for barnet begyr

E-laeringskurs

Nar du har gjennomfe
kunnskap om narkole
ungdom med narkole|

20 minutter

A ta i mot et b:

| denne filmen fortelle
de mener er viktig at
hensyn til.

W

FRAMBU

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER


https://helsenorge.no/sjeldne-diagnoser
http://www.helsebiblioteket.no/sjeldne-diagnoser
http://sjelden.no/

Om jeg
mister
hapet for
en stund,
sd ma de
baere
\ hapet for
T — meg

Mestringforalle.no



Relasjonssirkel

Hvem har du rundt deg?
Venner og naboer

T uf
£l

Familie

Tjenesteytere 5 e (‘? “

i /ﬂ“ﬁ

L Wiy,

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER




Individuell plan - IP

[

Personen i sentrum Samarbeid Plan- og malarbeid ”

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



IP Grunnstruktur

@nsker og mal pa kort og lang sikt
Muligheter og ressurser - Utfordringer og problemer
Tiltak og tjenester — type, omfang, krav til innhold
Helhet, koordinering og samarbeid
Ansvar, evaluering og endring

Medvirkning




Koordinators ansvar

 Oppfelging av barnet og familien
e Samordning av tjenestene
 Fremdrifti IP-arbeidet

 Eksempler pa oppgaver
 Se Veileder om rehabilitering,
habilitering, IP og koordinator
88, lenke nedenfor




Koordinerende enhet
for habilitering og rehabilitering

e Qverordnet ansvar for IP

e (Qverordnet ansvar for koordinator
* Oppnevne

* Laereopp
 Veilede

* lvareta brukermedvirkning,
familieperspektiv og samarbeid R/

FRAMBU
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Individuell opplaringsplan (IOP)
Hjelpemidler

 Alle andre planer —en del av IP

* |P godkjent av hjelpemiddelsentralen forenkler
saksbehandlingen

v' Les mer om hos Foreningen for
muskelsyke (FFM)

A\
3 \\ J’/{///ﬁ
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http://ffm.no/2015/09/02/individuell-plan-ip-og-individuell-opplaeringsplan-iop/

Kommunale tjenester for person med diagnose

* Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2
nr. 6
a. Helsetjenester i hjemmet

b. Personlig assistanse, herunder praktisk
bistand og opplaering og stgttekontakt

c. Plassiinstitusjon (barnebolig)

* Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-8

* Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

U

FRAMBU
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Brukerstyrt personlig assistanse - BPA

* Et verktgy for likestilling, verdighet og
deltagelse

 En annen mate a organisere tjenester pa
* Praktisk bistand, stgttekontakt, avlastning

 Hvem, hva, hvor og nar

» Rettighet ved 32/25 timer pr uke
e Kan spkes om ved faerre timer

* Pargrende kan veere arbeidsleder




Foreldre om BPA:;

Takk til assistentene
vare som gir oss
mulighet til a gi ham
et godt og rikt liv

S

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Aktiv omsorg

v' Rundskrivet Aktiv omsore - sentral del
av et helhetlig omsorgstilbud

e Kultur, aktivitet og trivsel er sentrale og
grunnleggende elementer i et helhetlig
omsorgstilbud

* Dagliglivets gjgremal er mer enn rene
omsorgsoppgaver



https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/rundskriv-i-2007---aktiv-omsorg--sentral/id471845/

Aktiv omsorg — hverdagslivets opplevelser

* Kontakt med familie, venner og sosialt
nettverk

* Fysisk aktivitet
* Holde seg orientert

* Aktiv ut fra egne interesser

v Grunnleggende behov omfatter varierte og
tilpassede aktiviteter, jf.



https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/rundskriv-i-2007---aktiv-omsorg--sentral/id471845/

Stottekontakt - tre former

Individuell stgttekontakt

Individuelt tilbud i samarbeid
med en frivillig organisasjon

Deltagelse i gruppeaktivitet




Kommunale tjenester for
pargrende

 Helse- og
omsorgstjenesteloven § 3 -6

1. Oppleaering og veiledning
2. Avlastningstiltak
3. Omsorgsstgnad




Avlastning

» Seerlig tyngende omsorgsoppgaver

* Hjemme, dag/kveld/natt; hos privatpersoner; i
avlastningsbolig; gruppeavlastning; pa annen mate

e Utforming i samarbeid med bruker og omsorgsyter
* Gratis, herunder reise til og fra

* Arbeidstidsregler kompliserer. Forbedring planlagt.
e Sgke tidlig nok Wy

FRAMBU
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Omsorgsstonad — (for omsorgsignn)

 Seerlig tyngende omsorgsarbeid —som kommunen
ellers matte ha utfgrt

* |Ingen lovfestet rett, men plikt til a2 ha ordningen

e Kommunen kan tilby annen hjelpeform, men det
skal legges stor vekt pa hva klienten mener

* Pensjonsgivende inntekt

v Les mer | N
FRAMBU
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http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/rundskriv/1986/i-4298.html?id=445616

Helse- og omsorgstjenesteloven Formal § 1-1

1. forebygge, behandle og tilrettelegge for mestring av
sykdom, skade, lidelse og nedsatt funksjonsevne

2. fremme sosial trygghet, bedre levevilkarene for
vanskeligstilte, bidra til likeverd og likestilling og
forebygge sosiale problemer

3. sikre at den enkelte far mulighet til a leve og bo
selvstendig og til a ha en aktiv og meningsfylt tilvaerelse
| fellesskap med andre Wy

FRAMBU
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Formal forts.

4. sikre tjenestetilbudets kvalitet og et likeverdig
tjenestetilbud

5. sikre samhandling og at tjenestetilbudet blir tilgjengelig for
pasient og bruker, sikre ngdvendig opplaering av pasient,
bruker og pargrende, samt sikre at tilbudet er tilpasset den
enkeltes behov

6. sikre at tjenestetilbudet tilrettelegges med respekt for den
enkeltes integritet og verdighet

\\l
N .J@/

—

7. bidra til at ressursene utnyttes best mulig
FRAMBU
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Pasient- og brukerrettighetsloven Formal § 1-1

e Bidra til a sikre befolkningen lik tilgang pa tjenester av
god kvalitet ved a gi pasienter og brukere rettigheter
overfor helse- og omsorgstjenesten

e Bidra til a fremme tillitsforholdet mellom pasient og
bruker og helse- og omsorgstjenesten, fremme sosial
trygghet og ivareta respekten for den enkelte pasients
og brukers liv, integritet og menneskeverd QWi

FRAMBU
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Pasient- og brukerrettighetsloven

* Tjenestetilbudet skal sa langt som
mulig utformes i samarbeid med
pasient og bruker

* For tjenester etter helse- og
omsorgstjeneste-lovens §§ 3-2 nr.
6, 3-6 og 3-8 skal det legges stor
vekt pa hva pasient og bruker
mener %\\\w/@




Meromsorgsbehov - deltagelse

* Dagliglivets personlige og praktiske gjgremal

* Tilsyn, overvaking, oppfalging

e Stimulering, opplaering, trening, stgtte, motivering,
herunder i alternativ og supplerende kommunikasjon

* Medisinsk behandling

* Ernzering og spisesituasjon

 Kompetanseheving og opplaering av andre, praktisk
oppfelging, medvirkning og samarbeid QW

FRAMBU
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Dognklokke

* Hva bruker du og familien
ekstra tid pa?

* | dggnet?
 |uka?

* | helgen?
e |ferier?

* |lpgpet av aret?
e Hvem kan bekrefte dette?

* Frambus huskeliste og
assosiasjonshjelp “FRAMBU



Folketrygdloven Formal § 1-1 (utdrag)

 Gigkonomisk trygghet ved a sikre inntekt og
kompensere for seerlige utgifter

e Bidra til utjevning av inntekt og levekar

e Bidra til hjelp til selvhjelp med sikte pa at den enkelte
skal kunne forsgrge seg selv og klare seg selv best mulig
til daglig

U
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Pleiepenger

Nar mor eller far er borte fra
arbeid fordi barnet har behov for
kontinuerlig tilsyn og pleie

Uttalelse fra spesialist pa
sykehuset skal legges ved
sgknaden

Ingen aldersgrense nar barnet
har utviklingshemning, men da
krav til sveert alvorlig sykdom og
at barnet bor hos foreldre

Omsorgspenger

Nar barn eller barnepasser
er syk

Nar mor eller far har avtaler
i forbindelse med barnets
funksjonsnedsettelse

Flere dager nar barnet har
en funksjonsnedsettelse —
etter sgknad

Oppleerings-
penger

Nar mor og far er
borte fra arbeid og far
oppleering for a kunne
ta seg av og behandle
barnet med funksjons-
nedsettelse

sssssssssssssssssssssssssssss



Pleiepenger

e Barnunder 18 ar

 Omsorgspersonen ma ha jobbet minst fire uker eller
ha mottatt dagpenger, sykepenger, foreldrepenger,
pleiepenger eller opplaeringspenger

* |nntekten ma tilsvare minst en halv G (G = kr 99 858

fra 1.5.19)
 Omsorgspersonen ma ha hatt tapt arbeidsinntekt

W

FRAMBU
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Pleiepenger fra 1.1.19

* |ngen tidsbegrensing

* To foreldre kan samtidig hver ha rett til inntil 100 %
pleiepenger avhengig av sykdoms- og pleiesituasjonen

 Andre privatpersoner som har hel eller delvis omsorg
for barnet kan ha rett til pleiepenger
(familiemedlemmer/naerstaende)

v' Les mer om pleiepenger hos

v QW

FRAMBU
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https://www.nav.no/no/Person/Familie/Sykdom+i+familien/pleiepenger+for+pleie+av+sykt+barn
https://www.nav.no/rettskildene/Rundskriv/9-10-pleiepenger-til-medlem-med-omsorg-for-syke-barn

Pleiepenger - graderte

* Pleiepenger kan graderes ned til 20 %

 Det kan foreligge rett til 100 % pleiepenger dersom
barnet er uten tilsynstilbud i for eksempel skoleferien

v

A\
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https://www.nav.no/rettskildene/Rundskriv/9-11-graderte-pleiepenger

Pleiepenger — graderte — nytt fra 1. juli 2019

* §9-11 tredje ledd, jf. fjerde ledd

* Det gjpres unntak fra andre ledd fgrste og tredje
punktum nar barnets sykdom, jf. § 9-10, medfgrer at
barnet ma ha tilsyn og pleie om natten eller
omsorgspersonen ma veere i beredskap

* Det kommer antagelig en forskrift som utdyper

v’ Les mer om lovendringen pa
08 Wiy,
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https://www.stortinget.no/no/Saker-og-publikasjoner/Vedtak/Beslutninger/Lovvedtak/2018-2019/vedtak-201819-105/?all=true
https://www.nav.no/no/Person/Arbeid/Dagpenger+ved+arbeidsloshet+og+permittering/Nyheter/regelendringer-for-dagpenger-fra-1.juli-2019

Hjelpestgnad og forhgyet hjelpestgnad

Pr. maned Pr. ar

Sats 1 kr 1.229 Sats 1 kr 14.748
Sats 2 Kr 2.458 Sats 2 Kr 29.496
Sats 3 Kr 4.916 Sats 3 Kr 58.992
Sats 4 kr 7.374 Sats 4 Kr 88.488

Folketrygdloven i
Satser pr. 1.1.19 AN “,/Zg

FRAMBU
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Grunnstgnad ved merutgifter

e Drift av tekniske hjelpemidler
* Transport. Drift av bi

 Hold av fgrerhund eller servicehund

* Teksttelefon

e Klesslitasje ved bruk av proteser, stgttebandasje o.l.
* Fordyret kosthold ved diett

 Slitasje pa kleer og sengetgy N

FRAMBU
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Grunnstgnad

Pr. maned Pr. ar

1 Kr 686 Minimum 1Kr 8.232 Minimum
2 Kr1.047 2 Kr 12.564

3 Kr1.372 3 Kr 16.464

4 Kr2.021 4 Kr 24.252

5 Kr2.739 5Kr 32.868

6 Kr3.421 6 Kr 41.052

Wiy
Folketrygdloven. Satser pr 1.1.19 S\
FRAMBU
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Krav til sammenligning

e Ngdvendige ekstrautgifter pa grunn av
funksjonsnedsettelsen

e Sammenlignes med hva «friske» personer har av
tilsvarende utgifter

v' Sammenligningsgrunnlaget er
for forbruksutgifter

A\
3 \\ J’/{///ﬁ
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http://www.hioa.no/Om-OsloMet/Senter-for-velferds-og-arbeidslivsforskning/SIFO/Referansebudsjettet/Referansebudsjettet-2018

AN

NAVs nettside om bil og utstyr

Hjelpemidler

AN

Bil giennom NAV — rundskriv

Inntil kr 2020,- til rimelice
hielpemidler hvert 4. ar. lkke en
del av hjelpemiddelsystemet

AN

AN

Brukerpass for hjelpemidler

AN

Hvis P codkjennes av

hjelpemiddelsentralen,

forenkles saksbehandlingen
Wy
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https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Tjenester+og+produkter/Bil+og+spesialutstyr
https://www.nav.no/rettskildene/Rundskriv/10-7-bokstav-h-anskaffelse-av-motorkj%C3%B8ret%C3%B8y-eller-annet-transportmiddel
https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Tjenester+og+produkter/Hjelpemidler/Tilskuddsordning+for+rimelige+hjelpemidler+(sm%C3%A5hjelpemidler).368615.cms
https://www.nav.no/no/Lokalt/Nordland/NAV+Hjelpemiddelsentral+Nordland/Lokal+informasjon/brukerpass-og-kontaktpersonordningen
https://www.nav.no/no/Lokalt/Buskerud/NAV+Hjelpemiddelsentral+Buskerud/Lokal+informasjon/individuell-plan--383929

Ledsagerbevis

* Sgk ev. selvom barna er under atte ar

* Vansker med a sta i kg kan innga for noen barn
Eks: ADHD, autismespektervansker

 Eksempeltekst Oslo kommune

 Du trenger en uttalelse fra fastlege eller spesialist pa at du har
behov for en eller flere ledsagere for & kunne delta pa
aktiviteter i fritiden

* \Varige fysiske eller psykiske funksjonshemninger (minimum to
drs varighet)

 Det eringen nedre eller gvre aldersgrense W
v S \ ) /a//;
FRAMBU
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http://www.bufdir.no/Nedsatt_funksjonsevne/Retningslinjer_for_ledsagerbevis_for_funksjonshemmede/

Parkering og transport

* Parkeringstillatelse

 Bosted, arbeid og annen aktivitet fordi
vedkommende har problemer med 3 ga -
helhetsvurdering

v

* Transporttjeneste for funksjonshemmede
v

S
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http://www.vegvesen.no/Trafikkinformasjon/Lover+og+regler/Forflytningshemmende
https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/veiledende-retningslinjer-for-den-fylkes/id571328/

Rask psykisk helsehjelp i kommunen

e QGratis korttids behandlingstilbud i ca 50 norske kommuner
uten henvisning

e Personer over 16 ar med mild til moderat angst, depresjon,
begynnende rusproblemer og/eller sgvnvansker

e Mal: Gi direkte hjelp uten lang ventetid. Redusere symp-

tomer, styrke funksjon og livskvalitet, samt arbeidsevne og
forhindre langtidsfraveer for de som er i jobb

A\
R \\ J’/{/oﬁ
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https://napha.no/content/13931/Rask-psykisk-helsehjelp

Rett til kontaktlege i spesialisthelsetjenesten

e Alvorlig sykdom, skade eller lidelse

e Behov for behandling eller oppfelging av
spesialisthelsetjenesten

e En viss varighet

v iy,

FRAMBU
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https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2015-12-11-97
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/veileder-for-kontaktlege-i-spesialisthelsetjenesten

Voksenhabiliteringstjenesten

e Krever henvisning fra fastlegen

v
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https://helsedirektoratet.no/Lists/Publikasjoner/Attachments/644/Habiliteringstjenesten-for-voksne-i-spesialisthelsetjenesten-IS-1739.pdf

Forvaltningsloven

* Veiledningsplikt § 11, jf. Pasient- og brukerrettighets-
loven § 3-2 om rett til informasjon for a fa tilstrekkelig
innsikt i tienestetilbudet og ivareta sine rettigheter

* Sd godt opplyst som mulig § 17

e Begrunnet skriftlig vedtak §§ 23 og 24, jf. § 25 med

 Reglene vedtaket bygger pa

e Faktiske forhold som er lagt til grunn

* Hovedhensyn som har veert avgjgrende ved utgving av
forvaltningsmessig skjgnn Wiy,

FRAMBU
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Personer med store og sammensatte behov

* Hva er viktig for deg? Kunnskap om min (sjeldne) diagnose
* Funksjon fremfor diagnose

* @kt brukermedvirkning — optimal innflytelse pa tjenestene
* Sjelden diagnose — kompliserende faktor

e Livslgps- og familieperspektiv

 Samarbeid med pargrende

e Sikre gode livsfaseoverganger
v \\:\\‘“"Z@

FRAMBU
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https://helsedirektoratet.no/Retningslinjer/Oppf%C3%B8lging%20av%20personer%20med%20store%20og%20sammensatte%20behov.pdf

Noen rad

Ta vare pa alt

Notér navn og avtaler
Ta gjerne med deg noen
Du har innsynsrett

Se opp for muntlige avslag
* [ansvarsgruppemgte

* iandre mgter

e over telefon

n
ditt p, ’
arn /
ha
pr— R \\\\‘“!,/{/C
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Hvordan ga frem?

Sgk

Beskriv og begrunn ditt behov for hjelp
Legg ved dokumentasjon

Vent

Saksbehandling - frister og forelgpig svar
Vedtak

Skriftlig begrunnelse - innvilgelse/avslag
Klage

Fa hjelp A

FRAMBU
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Hvordan sgke?

* Bruk egne skjemaer nar de finnes

 Sorg for god dokumentasjon
 Direkte fra fagperson
 Fagperson bekrefter egen fremstilling

* Diagnosespesifikk informasjon i sgknaden

 Disse kan hjelpe: Habiliteringstjenesten for barn og
voksne, sykehussosionomer, NAV, ansvarsgruppe og
koordinator, brukerorganisasjoner, Frambu (men ikke
med 3 skrive sgknad eller klage) N

FRAMBU

sssssssssssssssssssssssssssss



Ordvalg og argumentasjon

* Unnga muntlig sprak og «jeg feler...»

* Ordvalget bgr gjenspeile
* |ov- og forskriftstekster, herunder formalsparagrafer
* veiledere og nasjonale retningslinjer

* konvensjonstekster
* andre sentrale dokumenter og politiske fgringer

e Vis til formuleringer — bruk sitater — vaere konkret

* Vis til forskning nar det er mulig Wiy,
Fi?AMBh
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@ Fylkesmannen.no I@H
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Det nytter a klage, se neste bilde! W,
%

FRAMBU

sssssssssssssssssssssssssssss


https://www.fylkesmannen.no/nb/Nyheter/2016/11/Hvordan-klage-pa-helse--og-omsorgstjenester/
https://www.nav.no/no/NAV+og+samfunn/Kontakt+NAV/Klage+ris+og+ros/Klagerettigheter

Klagesaker Fylkesmannen 2017 og 2018

Antall saker i % med helt eller delvis medhold

* Praktisk bistand og opplaering: 42 % og 55 %

e Stpttekontakt: 38 % og 44 %

* Brukerstyrt personlig assistanse (BPA): 40 % og 41 %
* Avlastning: 49 % og 48 %

 Omsorgsstpnad (omsorgsignn): 33 % og 28 %

v Les meri QW

FRAMBU
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https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/aarsrapporter/aarsrapport2018.pdf

Ombud og Helseklage

v’ Pasient- og brukerombud i alle fylker — fritt brukervalg

v' Barneombudet

v’ Likestillings- og diskrimineringsombudet

v" Sivilombudsmannen

v' Nasjonalt klageorgan for helsetjenesten

Wy

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER


http://www.pasientombudet.no/
http://barneombudet.no/
http://www.ldo.no/
https://www.sivilombudsmannen.no/?lang=no_NO
http://www.helseklage.no/

Pasient- og brukerombudet

* |Informerer om rettigheter og
tjenestetilbud

* Forklarer vedtak
* Informerer om klageprosess
e Bidrar i utforming av klage

* Bistar i dialog med tjenesteytere

e Bistar i kontakt med Fylkesmannen
og Norsk Pasientskadeerstatning Wiy,

FRAMBU
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Sivilombudsmannen

e Barnets beste gjelder
alle barn i familien

v Sivilombudsmannssak
2016/3001 Spknad om
nattavlastning —
rettsanvendelse,
bevisbedgmmelse, hensynet til
barnets beste m.m. N

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



https://www.sivilombudsmannen.no/uttalelser/soknad-nattavlastning-rettsanvendelse-bevisbedommelse-hensynet-barnets-beste-m-m/

(]

Informasjon pa nettet

Funksjonshemmedes
FFO Fellesorganisasjon

v" Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

(blir ikke oppdatert hos FFO)

* Diagnosespesifikke brukerorganisasjoner Wiy,
FRAMBU
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http://www.ffo.no/rettighetssenteret
http://www.ffo.no/globalassets/ffo_jungelhandboka2015.pdf
http://www.nhf.no/
http://www.hbf.no/

Arbeider ut fra pasientens/pargrendes gnske

Spesialisthelsetjenesten, kommunal helse- og
omsorgstjeneste, private helsetjenester

lkke en del av behandlingsapparatet
Ingen beslutningsmyndighet

Gratis
Wy,
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http://www.pasient.no/hva_vi_gjor

Les mer om pargrende

v' Familieradgivningskontorene holder kurs
for enslige og par -

v

v - gratis informasjonsrettet
lavterskeltilbud

e Psykiatrisk sykepleier i kommunen
Wy,

FRAMBU
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http://www.bufdir.no/Familie/Hjelp_til_parforholdet_og_familien/Hvamedoss/
https://helsedirektoratet.no/Retningslinjer/P%C3%A5r%C3%B8rendeveileder.pdf
http://www.parorendesenteret.no/om-oss

Les om s@sken som pargrende

 Helsepersonells plikt til a ivareta barn som pargrende
til spsken og som etterlatte etter foreldre og s@gsken

v

v
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https://helsedirektoratet.no/Lists/Publikasjoner/Attachments/945/IS-%208%202015%20%20Rundskrivpasientogbrukerrettighetsloven.pdf
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1999-07-02-64

Les merom IP

V/ ()g
v , spesielt om brukermedvirkning
v Rapport fra Helsedirektoratet
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https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2011-12-16-1256
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/rehabilitering-habilitering-individuell-plan-og-koordinator
http://www.helsebiblioteket.no/fagprosedyrer/ferdige/Individuell-plan-i-prim%C3%A6rhelsetjenesten
https://helsedirektoratet.no/publikasjoner/jeg-har-en-plan

Les merom IP
v

utgitt
av Nasjonalt senter for erfarings- )

kompetanse inne psykisk helse.
Enkel tekst.

v fra
Helsekompetanse.no

\\]
R \\ J’/ﬁ//ﬁ
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http://www.erfaringskompetanse.no/wp-content/uploads/2015/08/Individuell-Plan.pdf
http://kurs.helsekompetanse.no/plan/3303

Les mer om BPA
v" Rundskriv om BPA 1-9/2015

Opplaeringshandbok for BPA. IS-2313
Hos ULOBA og Hos BPA-Portalen

Hos Norges Handikapforbunc

Innst. 294 L (2013-2014), | Prop 86 L

(2013-2014) og i Lovvedtak 74 (2013-2014),
Wy,
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https://www.regjeringen.no/contentassets/bd58818a87cc4a109a6d29b4d0dc615a/rundskriv_i-9-2015_bpa.pdf
https://helsedirektoratet.no/publikasjoner/oppleringshandbok-brukerstyrt-personlig-assistanse-bpa
http://www.uloba.no/Sider/forside.aspx
http://bpa-portalen.no/
http://www.nhf.no/rettigheter/brukerstyrt-personlig-assistanse-bpa
https://www.stortinget.no/Global/pdf/Innstillinger/Stortinget/2013-2014/Inns-201314-294.pdf
https://www.regjeringen.no/nb/dokumenter/Prop-86-L-20132014/id758644/
https://www.stortinget.no/globalassets/pdf/lovvedtak/2013-2014/vedtak-201314-074.pdf

Rapporter om utviklingen for BPA

v Rokkansenteret:

v Uloba:
v" Norges Handikapforbund (NHF):

v KS:
v" FFO:

\\]
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https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/rettighetsfesting-av-bpa/id2575644/
https://www.uloba.no/les-ulobas-bpa-rapport/
http://www.nhf.no/arkiv/flere-klagesaker-og-lite-brukerstyring
http://www.ks.no/globalassets/vedlegg-til-hvert-fagomrader/utvikling/fou/notat-om-bpa-til-konsultasjonsordningen.pdf
http://ffo.no/globalassets/bpa-rapport-2018.pdf

Les mer om
stottekontakt

v Uneg.no
v’ Fritid for alle
v’ Fritid med bistand



https://www.ung.no/hjelp/2200_Hva_er_en_st%C3%B8ttekontakt.html
http://www.fritidforalle.no/
http://www.fritidmedbistand.no/

Les mer om avlastning

* Avlastning kommer i tillegg til hjelpestgnad

 Omfattende og/eller langvarige avlastningstiltak i
institusjon mv. kan influere pa retten til
hjelpestgnaden eller st@grrelsen pa den forhgyede
hjelpestanadssatsen, |jf. og , femte og
sjette ledd.

QW
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http://navet.adeo.no/rettskildene/lov/L19970228-19_P6-5
http://navet.adeo.no/rettskildene/lov/L19970228-19_P6-8
https://lovdata.no/dokument/LTI/forskrift/2017-03-16-322?userID=46854&notificationKey=d43015cecc46854

Les mer om avlastning

* Private avlastere er na arbeidstakere — ikke
oppdragstakere

v’ Forskrift, rundskriv og avtale for avlastere via

v
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http://www.hbf.no/avlastere/
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2017-06-25-1052

Dokumenter til hjelp — saksbehandling/klage

v’ Veileder for saksbehandling. Helse- og
omsorgstjenesteloven 8§ 3-2 f@rste ledd nr. 6, 3-6 og 3-
8.15-2442

v Veileder i behandling av klagesaker — fylkesmannen

v’ Veiledning for oversendelse av klagesak

Wy

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER


https://helsedirektoratet.no/Lists/Publikasjoner/Attachments/1149/Veileder-for-saksbehandling-IS-2442.pdf
../Fylkesmennenes veileder i behandling av klagesaker etter pasient- og brukerrettighetsloven
https://www.fylkesmannen.no/Documents/Dokument%20FMOA/Helse%20og%20omsorg/Helsetjenester/Veiledning%20oversendelse%20klagesaker.pdf

Dokumenter til hjelp

v' ENs konvensjon om rettighetene til mennesker med
nedsatt funksjonsevne

v' ENs barnekonvensjon

4_" V2
A

-
/N
CRPDAOY 25
disability rights are human rights
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https://www.regjeringen.no/globalassets/upload/bld/sla/funk/konvensjon_web.pdf
https://www.regjeringen.no/globalassets/upload/kilde/bfd/red/2005/0041/ddd/pdfv/245008-fnsbarnekonvensjon.pdf

Dokumenter til hjelp

v’ Forskrift om kvalitet i pleie- og omsorgstjenestene

v’ Forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og
omsorgstjenesten + Veileder

v’ Barn og unge med habiliteringsbehov — Samarbeid
mellom helse- og omsorgssektoren og
utdanningssektoren om barn og unge som trenger
samordnet bistand. IS-2396

N2

FRAMBU

sssssssssssssssssssssssssssssssss



https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2016-10-28-1250
https://helsedirektoratet.no/Retningslinjer/Ledelse%20og%20kvalitetsforbedring.pdf
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/barn-og-unge-med-habiliteringsbehov-samarbeid-mellom-helse-og-omsorgssektoren-og-utdanningssektoren-om-barn-og-unge-som-trenger-samordnet-bistand

Jeg far ikke lenger til...

Noen ganger kan diagnosen eller andre forandringer som fglger med
hayere alder, fgre til en gradvis forandring av funksjonsniva slik at du
ikke lenger klarer 3 gjgre de samme tingene eller a gjgre ting pa samme
mate som du har gjort fgr. Da kan det bli behov for a endre vaner og
rutiner. Noen ganger handler det ikke bare om fysisk eller praktisk
tilrettelegging eller forandring, men om a gve seg i bevisst a endre
tankesett eller tankemegnster.

v fra andre som har opplevd a
matte finne nye mater a gjgre ting pa eller nye aktiviteter a

i
. . Wiy
engasjere seg i. Nz

-
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https://frambu.no/tema/jeg-far-ikke-lenger-til-2/

