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Rettigheter og 
muligheter

Digitalt kurs
Barn og unge voksne 

med svært sjeldne 
kromosom- eller 
genforandringer

Spesielt for unge 
voksne

Les her om 
Endring i tjenester og ytelser 

ved fylte 18 år

Lytt til Frambupodcasten om 
samme tema her

https://frambu.no/tema/endring-i-tjenester-og-ytelser-ved-fylte-18-ar/
https://frambu.no/tema/endring-i-tjenester-og-ytelser-ved-fylte-18-ar/
https://soundcloud.com/frambupodcasten/endringer-i-tjenester-og-ytelser-nar-personer-med-en-sjelden-diagnose-fyller-18-ar
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Helhet, koordinering og 
tverrfaglig samarbeid

✓ Ditt liv, din plan

https://www.helsedirektoratet.no/brosjyrer/ditt-liv-din-plan-til-deg-som-kan-ha-behov-for-langvarige-og-koordinerte-tjenester


Aktiv omsorg – deltagelse i hverdagslivet

• Være sammen med 
familie og andre barn 
og unge

• Lek og fysisk aktivitet –
inne og ute – i 
lokalmiljøet

• Aktiv ut fra egne 
interesser – utvikling 
på egne premisser



En «sjelden» individuell plan

• Diagnosespesifikk informasjon

• Kunnskapsdeling og – overføring

• Overganger

• Familieperspektiv



Koordinerende enhet kommune

• Overordnet ansvar for IP

• Ansvar for å oppnevne, lære opp og veilede koordinator

• Koordinator skal følge opp person med diagnose og 

familien, sikre samordning av tjenestene og fremdrift i IP-

arbeidet

✓ Les mer i Veileder om rehabilitering, habilitering, 

individuell plan og koordinator

https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/rehabilitering-habilitering-individuell-plan-og-koordinator


StøttekontaktPraktisk bistand og 
opplæring

Brukerstyrt per-
sonlig assistanse



Ledsaging, parkering 
og transport



Kommunale tjenester for pårørende

• Helse- og omsorgstjenesteloven § 3 - 6

1. Opplæring og veiledning

2. Avlastningstiltak

3. Omsorgsstønad



Helse- og omsorgstjenesteloven Formål § 1-1 

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

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

3. sikre at den enkelte får mulighet til å leve og bo 
selvstendig og til å ha en aktiv og meningsfylt 
tilværelse i fellesskap med andre 



Formål forts.

4. sikre tjenestetilbudets kvalitet og et likeverdig 
tjenestetilbud

5. sikre samhandling og at tjenestetilbudet blir tilgjengelig for 
pasient og bruker, sikre nødvendig opplæring av pasient, 
bruker og pårørende, samt sikre at tilbudet er tilpasset den 
enkeltes behov

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

7. bidra til at ressursene utnyttes best mulig



Pasient- og brukerrettighetsloven

• Tjenestetilbudet skal så 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 på hva pasient og bruker 
mener



Meromsorgsbehov

• Tilsyn, overvåking

• Dagliglivets personlige og praktiske gjøremål 

• Stimulering, opplæring, trening, støtte, motivering

• Gjennomføring av og trening i alternativ og 
supplerende kommunikasjon - ASK



Meromsorgsbehov

• Medisinsk behandling

• Ernæring og spisesituasjon

• Kompetanseheving og opplæring av andre, praktisk 
oppfølging, medvirkning og samarbeid 

• Dette er ikke spesielle behov



• Hva trenger ditt barn hjelp til?
• Hva skjer når hjelpen ikke gis?
• Hva bruker du ekstra tid på 

sammenlignet med «friske» 
personer og andre familier?

Hvordan beskrive?



Døgnklokke

• Dagliglivets personlige, praktiske og sosiale gjøremål 

• Hva bruker dere ekstra tid på?

• Hvem kan bekrefte dette?

• Frambus huskeliste og assosiasjonshjelp

✓ Få hjelp til å vurdere hva normalomsorg er hos 
Handikappede Barns foreldreforening

• Snakk med helsesykepleier i kommunen

https://www.hbf.no/normalomsorg/


https://pleiepenges
oknad.nav.no/

https://pleiepengesoknad.nav.no/


Pleiepenger - graderte

• Pleiepenger kan graderes ned til 20 %

• Det kan foreligge rett til 100 % pleiepenger dersom 
barnet er uten tilbud om tilsyn, for eksempel i 
skoleferier

✓ Les mer om graderte pleiepenger i NAVs rundskriv

https://lovdata.no/nav/rundskriv/r09-00


Pleiepenger – graderte

• § 9-11 tredje ledd, jf. fjerde ledd

• Unntak fra andre ledd første og tredje punktum når 
barnets sykdom, jf. § 9-10, medfører at barnet må 
ha tilsyn og pleie om natten eller omsorgspersonen 
må være i beredskap

✓ Les mer om graderte pleiepenger i NAVs rundskriv

✓ Se forskrift

https://lovdata.no/nav/rundskriv/r09-00
https://lovdata.no/dokument/LTI/forskrift/2019-07-29-1032


Hjelpestønad

Forhøyet 
hjelpestønad

Grunnstønad



Grunnstønad - krav til sammenligning

• Nødvendige ekstrautgifter på grunn av 
funksjonsnedsettelsen

• Sammenlignes med «friske» personers tilsvarende 
utgifter

• Sammenligningsgrunnlag: SIFOs referansebudsjett for 
forbruksutgifter for 2020

• Unntak klær og sengetøy: Personer med diagnose 
hyperkinetiske forstyrrelser, herunder ADHD med 
hyperaktivitet, får etter søknad innvilget sats 1 uten 
dokumentasjon

http://www.hioa.no/Om-OsloMet/Senter-for-velferds-og-arbeidslivsforskning/SIFO/Referansebudsjettet


Noen råd
• Ta vare på alt

• Notér navn og avtaler

• Ta gjerne med deg noen

• Du har innsynsrett 

• Se opp for muntlige avslag

• i ansvarsgruppemøte

• i andre møter

• over telefon



Hvordan søke?

• Bruk egne skjemaer

• Sørg for god dokumentasjon
• Direkte fra fagperson

• Fagperson bekrefter egen fremstilling

• Diagnosespesifikk informasjon i søknaden

• Disse kan hjelpe: Habiliteringstjenesten, sykehus-
sosionomer, NAV, ansvarsgruppe og koordinator, 
brukerorganisasjoner, Frambu (men ikke med å 
skrive søknad eller klage)



Ordvalg og argumentasjon
• Unngå muntlig språk og «jeg føler…»

• Ordvalget bør gjenspeile

• lov- og forskriftstekster, herunder formålsparagrafer

• nasjonale veiledere og retningslinjer

• konvensjonstekster

• andre sentrale dokumenter og politiske føringer

• Vis til formuleringer – bruk sitater – være konkret

• Vis til forskning når det er mulig



✓ Fylkesmannen: Hvordan 
klage på helse og 
omsorgstjenester?

✓ NAV Klagerettigheter

✓ Nasjonalt klageorgan for 
helsetjenesten

Klage

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
http://www.helseklage.no/


Klagesaker Fylkesmannen 2017, 2018, 2019

Antall saker i % med helt eller delvis medhold

• Praktisk bistand og opplæring: 42 %; 55 %; 47 %

• Støttekontakt: 38 %; 44 %; 31 %

• Brukerstyrt personlig assistanse (BPA): 40 %; 41 %; 39 %

• Avlastning: 49 %; 48 %; 55 %

• Omsorgsstønad (omsorgslønn): 33 %; 28 %; 47 %

✓ Les mer i Helsetilsynet årsrapport 2019

https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/aarsrapporter/aarsrapport2019.pdf


• Informerer om rettigheter og 
tjenestetilbud

• Forklarer vedtak

• Informerer om klageprosess

• Bidrar i utforming av klage

• Bistår i dialog med tjenesteytere

• Bistår i kontakt med Fylkesmannen og 
Norsk Pasientskadeerstatning
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Sivilombudsmannen

• Barnets beste gjelder               
alle barn i familien

✓ Sivilombudsmannssak 
2016/3001 Søknad om 
nattavlastning –
rettsanvendelse, 
bevisbedømmelse, hensynet til 
barnets beste m.m.

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


Sivilombudsmannen

• Menneskerettighetenes plass i 
kommunens og Fylkesmannens 
vurderingen av saker og 
klagesaker

✓ Retten til kontradiksjon og 
håndtering av menneskerettslige 
anførsler i en sak om helse- og 
omsorgstjenester Sak 2020/292
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https://www.sivilombudsmannen.no/uttalelser/retten-til-kontradiksjon-og-handtering-av-menneskerettslige-anforsler-i-en-sak-om-helse-og-omsorgstjenester/


Dokumenter til hjelp

✓ FNs konvensjon om 
rettighetene til mennesker 
med nedsatt 
funksjonsevne CRPD

✓ FNs barnekonvensjon
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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

