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En sjelden diagnose
— hva kan du fa hjelp til?

Fa diagnoser utlgser bestemte rettigheter

Barn og familier er forskjellige og trenger hjelp til ulike ting

Hva trenger dere hjelp til?

Hva kan dere sgke om?

Hvem kan dere snakke med?

Hvor kan dere finne informasjon?
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Opplysningsplikt

Tilskudd til tilpasning

Underszkelsesplikt

Spesialundervisning




Individuell plan (IP)

Et verktgy for samarbeid
En rettighet for personer med behov for langvarige og koordinerte tjenester
Brukermedvirkning (barnets stemme)
Familieperspektiv

Gir ikke flere rettigheter

Elektroniske I@sninger




e Koordinerende enhet - kontakt kommunen

* Foresla koordinator

e Ansvarsgruppe — inviter fagpersoner ved behov



En «sjelden» individuell plan

Diagnosespesifikk informasjon

Kunnskapsdeling og —overfgring

Overganger

Familieperspektiv




Koordinering av helsetjenester

e
|

. Primaerlege, kontaktlege og koordinator i spesialisthelsetjenesten
. Fastlege skal koordinere de medisinskfaglige tjenestene

. Oppdater kjernejournal pa helsenorge.no

. Lag akuttplan og «sykehuspass»


https://helsenorge.no/kjernejournal

Stgtteordninger
og tjenester |
kommunen




e

Pargrende

* Oppleering og veiledning
* Avlastning
 Omsorgsstgnad

i

Person med sjelden diagnose

Stettekontakt
Ledsagerbevis

Praktisk bistand (f.eks.
miljparbeider, boveileder)

Brukerstyrt personlig
assistanse (BPA)



Opplaering og veiledning

Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse arrangerer arlig

mestring.no | «Starthjelp» som retter seg mot foreldre som nylig har fatt barn (0-6 ar) med
nedsatt funksjonsevne eller langvarig sykdom.
bufdi Familievernkontorene arrangerer samlivskurs for foreldre med barn med
HTHIE RO spesielle behov. «Hva med oss?» for par og «Hva med meg?» for aleneforeldre.
Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser tilbyr blant annet kurs om
frambu.No enkeltdiagnoser, diagnosegrupper eller diagnoseovergripende tema. Kursene er

rettet mot personer med diagnose, pargrende og/eller tjenesteytere.

Hvilke kurs tilbyr habiliteringstjenesten? — meld behov
Se kurskalendere pa kurs.statped.no, nav.no, sjelden.no



https://mestring.no/laerings-og-mestringstjenester/nettverk/starthjelp-nettverk/
https://www.bufdir.no/Familie/Hjelp_til_parforholdet_og_familien/Hvamedoss/
https://frambu.no/kurskalender/
https://kurs.statped.no/Default.aspx?ThemeId=2
https://www.nav.no/no/NAV+og+samfunn/Kontakt+NAV/Kurs+fra+NAV
https://sjelden.no/

Avlastning

Seerlig tyngende omsorgsoppgaver

Gi mulighet for hvile, fritid, deltakelse og tid med andre i familien

Spk kommunen tidlig nok

Ulik organisering

Brukermedvirkning







Omsorgsst@nad (diigere comsorgsignny)

Kommunal stgnad

. Til pargrende som har saerlig tyngende omsorgsarbeid som kommunen ellers matte

ha utfert
. Ingen har rett pa omsorgsstgnad, men kommunen har plikt til @ ha ordningen
. Kommunen kan tilby andre tjenester for 3 dekke hjelpebehovet

. Pensjonsgivende inntekt til omsorgsyter



Aktuelle nettsider for pargrende

helsenorge.no

helsedirektoratet.no

parorendesenteret.no

home-start-norge.no

Temaside om pargrendes rettigheter bade i spesialisthelsetjenesten og
i den kommunale helse- og omsorgstjenesten

Veileder om pargrende i helse- og omsorgstjenesten. Viser til regelverk

og anbefalinger knyttet til tjenester i spesialisthelsetjenesten og
kommunen.

Pargrendesenteret har utviklet nettsider for pargrende til ulike
pasientgrupper, derav for foreldre til barn med funksjonsnedsettelser.

Home-Start Familiekontakten er et nettverk som tilbyr frivillig og gratis
hjelp til smabarnsfamilier, hvorav ogsa familier med barn som har
kronisk sykdom og funksjonsnedsettelser har mottatt og mottar hjelp.


https://helsenorge.no/parorende/parorendes-rettigheter
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/parorendeveileder
http://www.parorendesenteret.no/hjem
https://home-start-norge.no/

Stottekontakt

Gi mulighet for deltakelse, inkludering,
samveer, sosial kontakt, fellesskap og aktivitet

. Individuell eller gruppe

. Noen timer per uke/maned

. Kom med forslag pa aktuell kandidat




Ledsagerbevis

Ledsagerbevis
Kommune
vapen -
v g
kommune
Navn:
Adresse:

Har behov for ... ledsager(e)
Gyldig til:

Dato Signatur

Ledsagerbevis

Holdere av dette kortet gis anledning
til & ha med seg ledsager gratis inn pa
de steder i Norge som aksepterer
ledsagerordningen. Kortholderen
betaler gjeldende billettpris.

Til personer som pa grunn av
funksjonsnedsettelser trenger ledsager
for a delta i samfunnet

Kan gi redusert pris eller gratis adgang til
kultur- og fritidsarrangement, og pa
offentlig transport der det aksepteres.

Ingen rettighet, men er ordning
kommuner har



Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Verktgy for likestilling, verdighet og deltagelse

 En annen mate a organisere tjenester pa
* Praktisk bistand, stgttekontakt, avlastning
e Hvem — hva - hvor og nar ?

* Rettighet ved 32/25 timer pr uke. Kan sgkes om ved behov
for faerre timer

* Pargrende kan vaere arbeidsleder




NAV og andre
helserelaterte
ytelser




NAV

e Grunnstgnad

 Hjelpestgnad og
forhgyet hjelpestgnad

 Pleiepenger,
omsorgspenger og
opplaeringspenger

e Tilskudd til rimelige
hjelpemidler

* Hjelpemidler

Andre

 Boliglan, tilskudd og
bostgtte fra Husbanken

 Egenandel og frikort for
behandling og
legemidler

* Transport- og
reiseutgifter

e Ekstra stipend fra
Lanekassen

 Legater og stipend



Grunnstgnad

Ekstrautgifter pa grunn av funksjonsnedsettelse + drift av tekniske hjelpemidler

* | forhold til alminnelig forbruk, se SIFOs
* transport, herunder drift av egen bil

referansebudsjett
« Kontinuerlige og regelmessige utgifter * fgrerhund og servicehund
* Sgk NAV  drift av teksttelefon

* Legg ved legeerklaering og andre relevante uttalelser ] ]
* bruk av proteser, stgttebandasjer og lignende

» Kvitteringer for en periode pa minimum tre maneder

» fordyret kosthold ved vitenskapelig og

Manedlig og skattefri utbetaling
anerkjent medisinsk diett

Seks ulike satser, se nav.no. Dine manedlige
* slitasje pa kleer og sengetgy
utgifter — SIFOs referanse utgift > Sats 1


http://www.hioa.no/Om-OsloMet/Senter-for-velferds-og-arbeidslivsforskning/SIFO/Referansebudsjettet/Kalkulator
https://www.nav.no/no/NAV+og+samfunn/Kontakt+NAV/Utbetalinger/Snarveier/satser--380089?kap=380103

Hjelpestgnad og forhgyet hjelpestgnad

. Barnet trenger mer hjelp fra noen i familien fordi han/hun har en funksjonsnedsettelse
. Hjelpen ma vaere pleie og/eller tilsyn

P o
. Skattefri og manedlig utbetaling ‘ ‘; .

. 4 ulike satser, se nav.no

. Etter fylte 18 ar kan du kun fa sats 1


https://www.nav.no/no/NAV+og+samfunn/Kontakt+NAV/Utbetalinger/Snarveier/satser--380089?kap=380103
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Pleiepenger

Nar du er borte fra arbeid
fordi barnet har behov for
kontinuerlig tilsyn og pleie

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

Uttalelse fra spesialist pa
sykehuset skal legges ved
sgknad

Omsorgspenger

Nar barn eller barnepasser
er syk

Nar du er pa avtaler i
forbindelse med barnets
funksjonsnedsettelse

Du kan sgke om flere
dager nar barnet har en
funksjonsnedsettelse

Opplaeringspenger

Nar du er borte fra arbeid
og far opplaering for a
kunne ta deg av barnet
med funksjonsnedsettelse

Retten til permisjon fra arbeidsgiver nar barn eller barnepasser er syk star Arbeidsmiljgloven §12-9.



https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2005-06-17-62#KAPITTEL_13

Flere helserelaterte ytelser

Tilskudd til rimelige hjelpemidler, se nav.no (2020,- hvert fjerde ar)

Husbankens 1an, tilskudd og bostgtte, se husbanken.no

Egenandel og frikort for behandling og legemidler, se helsenorge.no

* Legater og stipend, se legathandboken.no



https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Tjenester+og+produkter/Hjelpemidler/tilskuddsordning-for-rimelige-hjelpemidler-småhjelpemidler--368615
https://husbanken.no/
https://helsenorge.no/betaling-for-helsetjenester/frikort-for-helsetjenester
http://legathandboken.no/

Transport og reiseutgifter

Skoleskyss, se udir.no

Mobilitetsfremmende hjelpemidler, se nav.no
Grunnstgnad til dekning av reiseutgifter, se nav.no
Lan og tilskudd til bil fra NAV, se nav.no

Parkeringsbevis, se lovdata.no

Pasientreiser, se helsenorge.no

Bidragsreiser, se helsenorge.no

Behandlingsreiser, se oslo-universitetssykehus.no



https://www.udir.no/regelverk-og-tilsyn/skole-og-opplaring/skyss/
https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Hva+har+du+vansker+med/bevegelse
https://www.nav.no/no/Person/Familie/Grunn+og+hjelpestonad/grunnstønad
https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Tjenester+og+produkter/Bil+og+spesialutstyr
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2016-03-18-264
https://helsenorge.no/rettigheter/pasientreiser
https://helsenorge.no/refusjon-og-stotteordninger/bidragsreiser
https://oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/direktorens-stab/stab-fag-pasientsikkerhet-og-samhandling/avdeling-for-samhandling/behandlingsreiser#les-mer-om-behandlingsreiser

Hjelpemidler

PPT

Fysioterapeut
Ergoterapeut

NAV Hjelpemiddelsentral

7
REPARASJONER OG
VEDLIKEHOLD

Ved behov for reparasjoner/
vedlikehold ta kontalkt med
de som har levert utstyret.

G
OPPFELGING

Arbeidsgiver har ansvar for &
falge opp at hjelpemidler blir
tatt i bruk,

Ansvarsoversikt
Horsel og hjelpemidler

8
OVERGANGER

Ta med hjelpemidler og meld fra
om endrede behov,

OPPLERING

MAV Hjelpemiddelsentral
kan gi deg opplaring |
Bruken av hjelpemidiens,

1

UTREDNING

Siifra om behovet ditt til din arbeids-
giver, Du ogfeller arbeidsgiver tar videre

kontakt med NAY Hjelpemiddelsentral,

WAV Arbeidslivasenter op Bedrifts-
helsetjenesten kan bisti ved behow,

—_— o e— — — —

ARENA: |

ARBEID

MOMTERING

NAV Hjelpemiddelsentral kan hjelpe
deg med montering av
hjelpemidlene ved behov,

kunnskapsbanken.net

%ehrp
€/

2
SBKNAD

D mid sely sake om hjelpemidler,
WAV Hjelpemiddelsentral kan
bistd deg.

3
UTPREVING
OGVEDTAK

NAV Hjelpemiddelsentral P&
hjelpemiddelsentralen kan du
prave ulike typer hjelpemidler,

Hjelpemiddelsentralen fatter
vedtak,



http://www.kunnskapsbanken.net/

Karrierevei og arbeid

* Hospitering og arbeidsutprgving i skolelgpet

e Rad og veiledning fra radgivere og andre
fagpersoner

 NAV-tiltak
e | ordinaert arbeid?
* | tilpasset/vernet arbeid?

Opphavsrett/illustrasjon av *1 Lisa Aisato, aisato.no


http://www.aisato.no/qolr3930nvq4fzbxh1qk09l1j0c5pg

Kollegaer
Verneombud

Fagforening og tillitsvalgt
Arbeidsgiver

Bedriftshelsetjenesten

Familie og venner

Praktisk bistand og hjelp i hjemmet

Avlastning

Kommunen

Brukerstyrt personlig assistent

Skoleradgivere m.fl.

Vekstbedrift
Attfgringsbedrift

Arbeidsrettede tiltak

Arbeidsutpreving og -avklaring
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J\,,Jf it @P «Kronisk syk arbeidstaker»
- Fastlege Helseytelser
. (sykepenger,
HelsestepIEIer arbeidsavklaringspenger,
uferetrygd)



idebanken.org er en informasjonstjeneste fra NAV om inkluderende arbeidsliv. Deler ideer og
kunnskap om sykefravaer, arbeidsmiljg, seniorpolitikk og inkludering

bufdir.no har egne temasider om universell utforming og tilgjengelighet

kunnskapsbanken.net er en nettside fra NAV med artikler som omhandler «arbeid og
utdanning» med vekt pa tilrettelegging og hjelpemidler

jobbforalle.no er en nettside Oﬁ mgteplass mellom personer som mgter utfordringer med a fa
jobb og arbeidsgivere som gnsker a komme i kontakt med dem

ung.no gir en oversikt over ulike ordninger i hgyere utdanning

Studentgkonomi — ekstra ordninger:
- Lanekassen kan gi mer i stptte, og for en lengre periode

- NAV kan vurdere om sykepenger, arbeidsavklaringspenger, utdannings- og arbeidsreiser eller
hjelpemidler kan veere riktig for deg i utdanningssammenheng

- Kanskje du kan sgke et legat fra Legathandboken?



https://www.idebanken.org/
https://www.bufdir.no/uu/
http://www.kunnskapsbanken.net/kategori/arbeid-og-utdanning/
https://www.jobbforalle.no/
https://www.ung.no/Funksjonsnedsettelser/rettigheter/3059_Tilrettelegging_på_høyskoler_og_universitet.html#header10
https://lanekassen.no/nb-NO/Stipend-og-lan/Hoyere-utdanning/Hvor-mye-kan-du-fa/Nye-stotteordninger-for-elever-og-studenter-med-nedsatt-funksjonsevne/
https://veiledearbeidssoker.nav.no/ung-lite-erfaring/ekstra-utfordringer?sprak=nb
https://www.legathandboken.no/

Spknadsprosessen 53

Sgke — saksbehandling — vedtak - klage




Hvordan beskrive?

Hva opplever du som utfordrende i
hverdagen?

Hva trenger du hjelp til?

Hva bruker du ekstra tid pa
sammenlignet med «friske» personer
og andre familier?



Aktuelle veiledere —
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Aktuelle interesseorganisasjoner og nettsider for personer med funksjonsnedsettelser og

deres pargrende

ffo.no

safo.no

nhf.no

hbf.no

nfunorge.org

samordningsradet.no

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon er en paraplyorganisasjon for organisasjoner for
funksjonshemmede og kronisk syke. Rettighetssenteret er en del av FFO og kan bista med rad og veiledning
knyttet til rettigheter.

Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner (SAFO) er en paraplyorganisasjon for Norges
Handikapforbund (NHF), Norsk forbund for Utviklingshemmede (NFU) og Foreningen Norges Dgvblinde
(FNDB)

Norges handikapforbund er en uavhengig interesseorganisasjon som jobber for likestilling og
samfunnsdeltakelse for mennesker med funksjonsnedsettelser.

Handikappedes Barns Foreldreforening (HBF) er en landsforening tilknyttet Norges handikapforbund. De har
spesielt fokus pa barn med funksjonsnedsettelser og deres familie. HBF arbeider for & bedre barnas
oppvekstsvilkar og hele familiens livsvilkar uavhengig av diagnose og funksjonsnedsettelse.

Norsk Forbund for Utviklingshemmede arbeider for a bedre levekarene til mennesker med
utviklingshemming.

Stiftelsen SOR arbeider for a fremme utviklingshemmedes rettigheter gjennom samvirke med
enkeltpersoner, frivillige organisasjoner, offentlige etater, fagmiljger og utdanningsinstitusjoner.


http://www.ffo.no/
http://www.ffo.no/rettighetssenteret/
http://www.safo.no/
http://www.nhf.no/
http://www.hbf.no/
http://www.nfunorge.org/
http://www.samordningsradet.no/index.cfm

Aktuelle nettsider for ulike kompetansetjenester, -miljg og -nettverk for
personer med nedsatt funksjonsevne

aktivung.no

oslo-universitetssykehus.no

mestring.no

aldringoghelse.no

naku.no

bufdir.no/Inkludering

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (Frambu er en av ni kompetansesentra)

Nasjonal kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse

Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemming

Barne- ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) er fagdirektoratet for blant annet likestilling og
ikke-diskriminering. De publiserer oppdatert og relevant kunnskap om status og utvikling av
levekarssituasjonen til personer med nedsatt funksjonsevne og utviklingshemning.


http://www.aktivung.no/
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-sjeldne-diagnoser
https://mestring.no/
https://www.aldringoghelse.no/
https://naku.no/
https://www.bufdir.no/Inkludering/

Nettsider om fritid for personer med funksjonsnedsettelser og fagpersoner

idrettsforbundet.no

fritidforalle.no

fritidmedmening.no

pascalnorge.no

ungdomogfritid.no

opplevelseskortet.no

Norges Idrettsforbund har egne temasider for personer med funksjonsnedsettelser og betegner dette fagfeltet for
paraidrett. Seksjonen har fire malgrupper: bevegelseshemmede, hgrselshemmede, synshemmede og
utviklingshemmede.

Fritid for alle er et nasjonalt nettsted knyttet til fagfeltet st@ttekontakt, kultur og fritidsdeltakelse. Metoden
fritidmedbistand.no (Fritid med Bistand) presenteres ogsa for de som organiserer fritidstilbud Driftes av AktivUng.

nakuhel.org

matmerk.no

helsenorge.no

Nettstedet gir kunnskap til de som har ansvar for a rekruttere, laere opp og veilede individuelle stgttekontakter,
treningskontakter, tilretteleggere og andre oppdragstakere innenfor stgttekontakttjenesten. Driftes av Hggskolen pa
Vestlandet.

En frivillig organisasjon som jobber for at kulturaktiviteter skal vaere for alle.

Ungdom og Fritid er en demokratisk barne- og ungdomsorganisasjon for brukere, ansatte og frivillige i kommunalt
stpttede fritidsklubber, ungdomshus og lignende dpne mgteplasser. Skal pavirke og utvikle rammebetingelser for
oppvekst, og jobbe for at alle barn og unge selv far bestemme over egen fritid.

| flere kommuner i Norge kan man sgke om Opplevelseskortet som gir barn og unge gratis adgang til kultur- og
fritidsarrangement.

Formalet til NaKuHel Norge er a utvikle helsefremmende natur- og kulturaktiviteter.

Flere garder i Norge er godkjent «Inn pa tunet»-gard som skal tilby kvalitetssikrede velferdstjenester pa gard. Noen

garder har avtale om a tilby fritids- og avlastningstilbud til barn med nedsatt funksjonsevne.
Frisklivssentraler finnes i halvparten av Norges kommuner og bydeler. Er et lokalt lavterskeltilbud. Kan blant annet gi

veiledning for 3 leve bedre med kroniske plager og sykdom.


https://www.idrettsforbundet.no/paraidrett/
http://www.fritidforalle.no/om-nettsiden.325883.no.html
http://www.fritidmedbistand.no/
http://www.fritidmedmening.no/
https://www.pascalnorge.no/
https://www.ungdomogfritid.no/ungdom-og-fritid/
https://opplevelseskortet.no/
http://www.nakuhel.org/
https://www.matmerk.no/no/inn-pa-tunet/om-inn-paa-tunet
https://helsenorge.no/hjelpetilbud-i-kommunen/frisklivssentral

Nettsider for personer med sansetap

statped.no

sansetap.no

nlb.no

lesersokerbok.no

klartale.no

nav.no

appbibliotek.no

Statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped) gir tjenester til kommuner eller fylkeskommuner som skal medvirke til at barn,
unge og voksne med saerskilte opplaeringsbehov far god og tilrettelagt opplaering, og tilfredsstillende laeringsutbytte som
forer til mestring.

Sansetap er en nettportal fra Statped med informasjon om syn, hgrsel og kombinerte sansetap med fokus pa mestring og
muligheter for mennesker i alle aldre.

Norsk lyd- og blindeskriftbibliotek produserer og laner ut lydbgker og punktskriftbgker til blinde, svaksynte og andre som
har vansker med 3 lese trykt tekst. Mange av NLBs lanere har dysleksi eller andre lese- og skrivevansker. Ogsa

studielitteratur for studenter ved fagskole, hgyskole og universitet kan lanes. Biblioteket er statlig, landsdekkende og gratis.

Leser sgker bok er en forening som jobber for at det skal finnes flere lettleste og tilrettelagte bgker. De samarbeider med
bibliotek om Bok til alle, som blant annet organiserer leseombud som leser hgyt for folk som ikke kan lese selv.

Klar tale er en lettlest nyhetsavis som har stgrre skrift og enkelt sprak. Publiseres i papir, som lydavis pa CD og som podcast
hver torsdag. Nettutgaven oppdateres kontinuerlig.

NAV har egne temasider som blant annet retter seg mot personer med utfordringer knyttet til syn, hgrsel, tale og sprak, og
lese- og skrivevansker.

Nettsiden gir beskrivelse av apper for smarttelefoner og nettbrett. Et samarbeid mellom NAV og StatPed.


http://www.statped.no/
https://www.sansetap.no/
http://www.nlb.no/
https://lesersokerbok.no/
http://www.klartale.no/
https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Hva+har+du+vansker+med
http://appbibliotek.no/

/AN
\V./

Lykke til med videre navigering!



