
 Tipshefte om rettigheter for foreldre med barn med Angelman syndrom.   Side 1 av 47 

�

�������	��
����		�
��	������
��
���	���
������	�������������
������
�����
�  

 
 

 

Innledning 
Heftet er utarbeidet av Norsk Forening for Angelman syndrom  (NFAS) for internt bruk i 
foreningen.  Mye av innholdet i heftet har utspring fra et foreldretreff i Trondheim i sept. 
2001. 

NFAS akter å revidere heftet. Alle oppfordres til å gi tilbakemelding til AS-foreningen om 
sine erfaringer til Elfinn Færevåg. Kontaktinformasjon sist i heftet. 

NFAS har fått støtte til arbeidet og utgivelsen fra Stiftelsen for Norske helse og 
rehabiliteringsorganisasjoner (Tv-spillet EXTRA) 
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Generelt, råd og tips  
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Det burde ikke være nødvendig for foreldrene å lære seg så mye som de må om forhold som 
ligger utenfor det å ha omsorg for sitt barn. Dessverre er det oftest slik at en må gjennomføre 
mye saksbehandling for å få det en har krav på.  

Erfaringsmessig skal en være forsiktig med å stole fullt ut på etater eller personer som har 
makt til å fordele goder.  

Vær kritisk og be om all informasjon skriftlig. Det som bare er sagt muntlig har ingen verdi 
når det spisser seg til. Alt som blir sagt og hevdet  bør en be om blir sendt skriftlig. Blir det 
f.eks. sagt at det står slik i reglene så be om å få det skriftlig. Be om å få kopi av de reglene 
som saksbehandler støtter seg til. Ikke vær sjenert for spørre, saksbehandlere er vant med 
slikt. Ikke ta nei for et nei, forlang å få det. 

Skaff deg en egen linjert bok som du tar med til møter og samtaler (også telefonsamtaler) og 
der du noterer hovedtrekkene i det som blir sagt. Får du ikke gjort det ferdig i møtet, så ta 
noen minutter etterpå til å notere det som du husker. Noter deg dato, hvem som var til stede,  
hva ble sagt og hva ble en enige om. Hvem skulle gjøre noe og hvilken frist skulle 
vedkommende ha for å gjøre dette.  

Er det avholdt et møte eller en telefonsamtale så be om at det skrives notat eller referat fra 
møtet. Når det kommer så les det grundig og protester dersom det ikke står slik som dere ble 
enige om. Det kan være vanskelig å se om det er utelatt noe i et referat, derfor er egne notater 
viktige. Gi beskjed straks dersom det er feil eller mangler noe, det skal da rettes opp før det 
gjøres gjeldende. 

Fortrinnsvis bør saksbehandler skrive notater eller referater fra møtene, men det kan også 
gjøres ved at en selv sender et lite notat til saksbehandler etter et møte eller en telefonsamtale. 

Ved innkalling til time fra trygdekontoret har en krav på dekking av reisepenger. En har krav 
på kompensasjon for tapt arbeidsfortjeneste dersom en møter som ledsager med kr. 80,-/time.  
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Når en skal ut i ukjent terreng er det nyttig å ha med kart og kompass. Skal du ut i ukjent 
terreng i saksbehandling så er det svært nyttig å skaffe seg rede på mest mulig før en begynner 
(en må skaffe seg et slags kart over situasjonen). Først da kan du formulere deg slik at du 
treffer rett. Det viktigste er da å knytte argumentasjonen opp til de formuleringer som ligger i 
reglene. Saksbehandlere er svært fornøyde når de kan se at det er samsvar mellom en sak og 
reglene. Da har de ryggen fri og kan gi den støtten som det søkes om. 

Det er generelt sett en stor fordel å ha fått diagnosen. Det gir en form for interesse og status 
som også vil kunne gi utslag i søknadsbehandlingen. I materiell om diagnosen er det 
formuleringer og beskrivelser som kan nyttige å bruke i søknader. 

NFAS har besørget at fylkestrygdekontorene får tilsendt et eksemplar av Frambus temahefte 
om Angelman syndrom. De enkelte medlemmene som søker bør skaffe et eksemplar av heftet 
til sitt trygdekontor. 
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Det er svært lett å sette opp telefonsamtaler (konferanse) mellom tre personer. Dette kan være 
svært effektivt for å få rask avgjørelse i en sak. Be saksbehandler om lære seg dette. Klag til 
trygdekontoret om det hevdes at det ikke lar seg gjøre. Vær våken for situasjoner der 
saksbehandler sier at han må snakke med en annen, be da om at vedkommende blir ringt opp 
og koplet inn i samtalen med det samme.  

Lær deg selv å sette opp konferanser, bruksanvisning finner du foran i telefonkatalogen. Prøv 
det ut mellom noen du kjenner, det er morsomt! 

 

Trygderettigheter 
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Trygdkontoret har informasjonsplikt og skal gi veiledning om rettighetene, hvilke 
opplysninger som er nødvendig og om eventuelle krav til dokumentasjon for det som blir 
hevdet (legeerklæring osv). 

Ikke alle har god erfaring med trygdekontoret. Det kan være interessant å lese hva 
trygdeetaten forteller sine egne ansatte om holdningen til kundene.  

�����  Sitér gjerne fra dette når dere møter motstand og uvilje fra en 
saksbehandler eller etaten selv: 

Trygdeverkets informasjons- og 
kommunikasjonsstrategi:  
Ekstern informasjon og kommunikasjon 

«Vi skal møte hver enkelt av våre brukere med tillit og respekt.» 

Hustavle, Strategiplanen 

Den enkelte bruker 

Informasjonsmål 

* Informasjonen skal gi helhetlig oversikt over rettigheter og plikter tilpasset 
brukernes livssituasjoner 

* Vi skal bevisst bruke dialogen til å avklare forventninger og til å legge 
grunnlaget for rask og riktig saksbehandling 

Både i skriftlig og muntlig dialog skal vi uttrykke oss klart og lett forståelig og 
invitere til kontakt. 
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God kommunikasjon om rettigheter og plikter er en forutsetning for at brukeren 
skal føle seg godt behandlet. God kommunikasjon er en forutsetning for reell 
brukermedvirkning. 

Brukere som får ytelser 

Brukeren skal oppleve trygdeetaten som en mest mulig forutsigbar tjenesteyter og 
forvalter. Når regelendringer blir vedtatt, skal vi informere i forkant. Brukere som 
går fra en ytelse til en annen, eller som har en ytelse som vil bli stoppet, må få 
melding om endringen i god tid. 

Brukere som henvender seg til etaten eller som har søkt om ytelser 

Vi skal gi informasjon tilpasset brukerens livssituasjon, og informere om krav til 
dokumentasjon, saksgang og framdrift i saken. 

Vi må lytte og bruke dialogen til å avklare brukerens forventninger. Innsikt i 
brukerens livssituasjon og behov er avgjørende. Det er vårt ansvar å avdekke 
problemer og hurtig sette inn effektive tiltak. Vår oppgave er å hjelpe brukerne til å 
gjøre egne valg der det er mulig. 

Potensielle brukere som kan ha rett til ytelser, men som ikke har henvendt seg til 
etaten 

Gjennom generell samfunnsinformasjon, aktiv bruk av samarbeidspartnere og 
kunnskap vi selv har, skal vi søke å nå potensielle brukere vi tror har rett til ytelser. 

… 

Brukerreaksjoner på tjenester og service er nyttige korrektiver i det daglige 
arbeidet. 

Dette gjør vi ved å 
… 
* gjøre timeavtaler og legge til rette for gode samtalesituasjoner 
* oppmuntre brukere med spesielle behov til å ha med seg en person de har tillit til 
* avtale hjemmebesøk 

·  aktivt oppsøke andre instanser som har kontakt med potensielle brukere 
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Trygdeetaten har de siste årene arbeidet for å gi publikum bedre service. Det er laget en 
«Serviceerklæring» som skal være sendt til alle husstander. Har du ikke fått denne så be om 
den, skal finnes på alle trygdekontor. Serviceerklæringen beskriver innholdet og kvaliteten på 
trygdekontorets tjenester. Du finner den på: 
http://www.trygdeetaten.no/ffu/serviceerklaring.shtml 

Når en mister en rettighet bør en forvente at det opplyses om andre mulige 
ordninger/rettigheter som foreligger. 

Dersom en av helsemessige årsaker har vansker med å besøke trygdekontoret kan de om 
nødvendig eller på oppfordring fra foreldrene komme på hjemmebesøk til søkeren. Det kan 
være ganske nyttig og interessant for en saksbehandler å se hvordan hjemmet er tilpasset 
barnet som har Angelman syndromAS- barent og treffe barnet selv. 

Det er mulig å be om møter på trygdekontoret utenom ordinær åpningstid. 
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Noen trygdekontor forsøker å gi brukeren en fast kontaktperson på trygdekontoret. Be gjerne 
om dette selv om det ikke er en etablert ordning. 

Dersom er ikke kommer overens med saksbehandleren, eller en ikke har nødvendig tillit til 
denne, kan en be om å få bytte saksbehandler.  

Gi tilbakemelding på service enten direkte til trygdekontoret eller fylkestrygdekontoret! Dette 
er ønskelig og viktig for trygdeetaten og behandles som et positivt innspill. Det øker også 
deres kompetanse.  

Flere trygdekontor er tilknyttet intranett, samarbeid med andre trygdekontor og 
fylkestrygdekontor. På den måten kan de samarbeide enkelt og skaffe kompetanse de selv 
måtte mangle. 
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Søker har plikt til å legge frem dokumentasjon. Vanligvis må du selv fremskaffe de 
nødvendige opplysninger som trygdekontoret trenger for å behandle din søknad, for eksempel 
inntektsforhold, legeerklæringer, attester, og lignende. 

Saksbehandler skal sette av nok tid til møte med søkeren, enten det er personlig eller pr. 
telefon. Dette skal prioriteres. Saksbehandler har også plikt til å sette seg skikkelig inn i 
saken, det innebærer også å sette seg inn i tilgjengelig litteratur om Angelman Syndrom. Det 
er derfor viktig å legge ved søknaden relevant informasjon om syndromet. 

Det anbefales der det er relevant å beskrive situasjonen, med «døgnklokke» dvs. dokumenter 
minutt for minutt , time for time, fakta i et «normalt døgn». Døgnklokken må gjerne utvides til 
å vise en uke, en måned eller årsklokke. Bruk denne metoden til f.eks. å vise hvordan familien 
påvirkes av situasjonen gjennom året. 

Dette er viktig for saksbehandleren, siden de ikke kan sette seg inn i saken bare ut fra 
diagnosebeskrivelsen. Brukeren er «medvirkende og medprodusent» av søknaden. Han må 
benytte retten til dokumentinnsyn. Det kan f.eks gi grunnlag for å skaffe en ny og oppdatert 
uttalelse fra lege. 

���  Bruk gjerne Frambu’s  helsepersonell til å skaffe informasjon som 
støtter opp under søknaden. Det gir mer informasjon, men ikke minst: 
faglig tyngde. 

���� 



Legg legeerklæring ved søknaden. Det er positivt og korter 
svartiden.





Samarbeidspartnere: legen benyttes ofte. Trygdekontoret har en rådgivende overlege som 
avgjør om en trenger spesialisterklæring. Primærlegen skal ha alle epikriser fra spesialister 
(en epikrise er det som spesialisten skriver ned etter at en har vært der). 

NB! Bruk gjerne Frambus helsepersonell til å skaffe informasjon som støtter opp under 
søknaden. Det gir mer informasjon, men også tyngde at en har støtte fra statens senter for 
syndromet. 

���� 


   NFAS har et fagråd tilknyttet seg bestående av NFAS’ 
styre og ulike fagpersoner. Medlemmene kan be styret/fagrådet om hjelp 
i saker en ikke klarer å løse selv, så kobler styret inn de aktuelle 
instanser. 
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Angelman syndrom er forholdsvis ukjent hos saksbehandlere i Trygdeetaten. Et viktig skritt er 
derfor å få fortalt saksbehandler hva det innebærer å ha et barn med Angelman syndrom. 
Dette kan gjøres på flere måter, her er en liste med mulige tiltak. 

Skriftlig i søknaden 

Vedlegg av relevante beskrivelser 

Lag Tidsur 

Bilder av spesielle forhold som kan belyse saken eller belastningen generelt. 

Video av barnet 

Besøk i hjemmet fra saksbehandler 

Besøk på Trygdekontoret med barnet som har Angelman syndrom. 

Send med Angelman-heftet fra Frambu (alle trygdekontor skal ha fått det, men de finner det 
gjerne ikke). 
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Det er nyttig å kjenne saksgangen for de saker en fremmer i Trygdeetaten. Hvor mange 
kontorer skal behandle saken, hvem er de, hva legger de vekt på og hvor lang tid tar det. Hvis 
en får avslag: hvordan kan en anke osv. 

Trygdekontoret forbereder alle saker, noen går til videre behandling hos fylkestrygdekontoret, 
dette er bl.a. for å sikre at like saker blir behandlet likt og får samme støtte eller avslag.  

Trygdekontoret tar imot søknad, fylkestrygdekontoret har et eget bilkontor i hvert fylke for å 
samle kompetanse. Det er der saken avgjøres. Hjelpemiddelsentralen er med i vurderingen 
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Når din søknad er ferdig behandlet, vil du få skriftlig melding om resultatet. 
Forvaltningsloven sier at avlag på enkeltvedtak skal begrunnes. Denne skal være konkret og 
vise til gjeldende lovverk og regler, og hvilke faktiske forhold det er lagt vekt på i 
avgjørelsen. Positive enkeltvedtak bør også begrunnes, da ser en hva det er lagt vekt på og hva 
som er avgjørende for saken. Det kan komme til nytte ved en senere anledning.  
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Klage i trygdesaker: Dersom din søknad blir helt eller delvis avslått, kan du klage på 
vedtaket. 

Klagen skal sendes til trygdekontoret i din kommune eller hjelpemiddelsentralen. Klagen 
avgjøres av fylkestrygdekontoret eller Rikstrygdeverket. 

Anke i trygdesaker: Dersom du ikke når fram med din klage i trygdeetaten, kan du få prøvd 
saken din gjennom anke til Trygderetten. Trygderetten er et uavhengig forvaltningsorgan 
som ikke hører inn under trygdeetaten. 
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Klage / ankefristen er seks uker fra du mottar melding om vedtak. 

"����     Det heter klage når en er uenig i et vedtak og ønsker å klage.  

#���      Hvis en ikke får medhold i klagen og saken bringes inn for 
Trygderetten, så kalles det en anke. 

Klagefristen er på 6 uker fra du får vedtaket. Det er svært viktig å sende eventuell klage/anke 
innen fristen, hvis ikke mister du din rett! Dersom ditt barn bor i bolig, så pass på at det er 
avklart hvem som har ansvaret for å klage, boligen (kommunen) eller pårørende. Hvis det er 
de pårørende, så pass på at det er rask postgang fra boligen til de pårørende så ikke avslaget 
blir liggende i boligen uten at det blir klaget. (Legg inn formuleringer om dette inn i avtalen 
mellom kommunen og dere som foreldre, slik at kommunens ledelse i boligen forpliktes til å 
behandle saken eller varsle dere og videresende viktig post umiddelbart). 

Trygderetten eller ordinære domstoler er høyeste klageinstans, avhengig av saken.  

Klagebehandling  skal etter serviceerklæringen være ferdig etter 1 mnd. 

Ta personlig kontakt med trygdekontoret i forbindelse med skriving av klage, de er pliktige til 
å hjelpe deg med å skrive en klagen. Dette kan synes litt rart, siden det er de som har gjort 
vedtaket du klager på. Husk på retten du har til å få en annen saksbehandler, det kan være 
nyttig her.  

Hvis du i den opprinnelige søknaden ikke har brukt alle mulighetene for å belyse bakgrunnen 
for kravet, så vurder å legge mer trykk i den skriftlige klagen. Ta bilder og/eller video, få 
fagpersoner til å uttale seg i vedlegg, inviter fagpersoner og/eller saksbehandler hjem osv. 
Ikke gi deg hvis du mener det er begått feil i forhold til det regelverket som du har fått innsyn 
i!  

Dokumentinnsyn 

Trygdekontoret skal gi deg innsyn i alle sakens dokumenter dersom du ønsker det. Det kan 
være unntak for interne saksdokumenter.  En egen lov i folketrygdloven overstyrer 
forvaltningsloven om taushetsplikt, særlig når det gjelder legeerklæring. Andre interne dok. 
kan legges fram, her avgjør det enkelte trygdekontor. De kan velge å legge fram alle 
dokumenter. 

Dersom du mistenker at trygdekontorets rådgivende lege ikke har den rette forståelsen for din 
sak, eller du er uenig i hans vurderinger, kan du be om et møte med ham for å diskutere saken. 
Ta dette opp med trygdekontoret. Samtaler med trygdekontorets rådgivende overlege er rent 
unntaksvis og skal normalt ikke forekomme. Ikke la det stoppe deg hvis du har behov for det. 

Advokathjelp 

Dersom du trenger advokat for å få igjennom dine synspunkter bør du sjekke om du har 
mulighet for dette gjennom forsikringsordningen din (f.eks. innboforsikringen) eller 
ordningen om fri rettshjelp.  

Er du tilsuttet en fagorganisasjon så kan de ha tilbud om dette. 

Det er gjerne egenandeler, undersøk det. 

Fri rettshjelp  
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Fri rettshjelp er i hovedsak advokatbistand som helt eller delvis dekkes av staten. Fri 
rettshjelp omfatter både fritt rettsråd og fri sakførsel.  

Fritt rettsråd er veiledning og hjelp i juridiske spørsmål utenfor rettergang, f.eks. utferdigelse 
av søknader og klager og korrespondanse med motpart. Rettsråd omfatter også ren rådgivning 
fra advokat. Fri sakførsel er rettshjelp i saker som går for domstolene. 

Du kan få fri rettshjelp i sakstyper som trygd/pensjon, familiesaker, erstatning for 
personskade, oppsigelse eller utkastelse av bolig og oppsigelse eller avskjed i arbeidsforhold. 
Det er et grunnvilkår at du kommer inn under rettshjelpslovens inntektsgrenser. Gjelder saken 
barnevern, kvinnemishandling eller voldsoffer, kan du få  hjelp uten hensyn til inntekt eller 
formue. Alle må betale en egenandel på kr. 300,-, men bl.a. med lav inntekt kan en få fritak 
for tilleggsandelen som er på 25% av advokatutgiftene. 

Vanligvis gis det ikke fri rettshjelp i saker som gjelder spesialpedagogiske tiltak eller til barn 
elle saker om tjenestetilbudet til utviklingshemmede fra kommunen. Det er likevel ikke 
umulig, men da skjer det etter en vurdering om problemer åpenbart har så stor personlig og 
velferdsmessig betydning at for vedkommende at det etter en samlet vurdering er rimelig at 
det offentlige yter fri rettshjelp. Det er antas å bli åpnet for en mer åpen praksis i å få fri 
rettshjelp i saker som gjelder forvaltningen, spesielt i saker om bl.a. trygdelov og sosiallov. 

Du finner informasjon om fri rettshjelp på www.frirettshjelp.dep.no. 

Hvis du har behov for fri rettshjelp kan du henvende deg til en advokat i nærheten av ditt 
bosted eller sende søknad til fylkesmannen. Dersom du ønsker mer utfyllende informasjon om 
fri rettshjelpsordningen kan du be om Justisdepartementets brosjyre G 285B ved å ringe 
Opplysningstjenesten i staten 80030300, eller sende epost til opplys@si.dep.no. Du kan også 
be om Justisdepartementets rundskriv G - 73/96. Privatpersoner kan få brosjyrene ved å 
henvende seg til nærmeste advokat, fylkesmann eller domstol.  
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Svartiden er den tiden det tar fra trygdekontoret eller hjelpemiddelsentralen mottar søknaden 
til den er ferdigbehandlet. En stor del av søknadene er ferdigbehandlet innen 1 måned. I saker 
som ikke avgjøres innen 1 måned, får man skriftlig melding om når søknaden vil være 
ferdigbehandlet. Hvis trygdekontoret ikke kan overholde svartiden, får man brev om dette. 
Årsaken til forsinkelsen vil bli forklart samt tidspunkt for når vedtaket kan foreligge. 

Svartiden forkortes ved at man: 

·  Sørger for at søknadsskjemaet er utfylt som korrekt som mulig. 

·  Så raskt som mulig sørger for at trygdekontoret får de opplysninger som kan være av 
betydning for søknaden. 

Sørger for timeavtale med barnets lege når det er behov for undersøkelse eller legeerklæring. 
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Ytes til den som på grunn av varig sykdom, skade eller lyte har behov for særskilt tilsyn 
eller pleie. Det må foreligge et faktisk privat pleieforhold. 

Det er ingen nedre aldersgrense for grunn- og hjelpestønad, men det må vurderes i hvert 
enkelt tilfelle. 
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Det er avdekket store ulikheter i landet ved innvilging av hjelpestønad. En av årsakene til 
dette er at saksbehandlingen bygger på saksbehandlerens skjønn. For å gi bedre kvalitet i 
saksbehandlingen og kortere behandlingstid er nå behandlingen av søknadene regionalisert 
(sentralisert).  

Totalsituasjonen for familien legges til grunn. 

Små detaljer som låser på kjøleskap, sikringsanordninger, borrelåser osv må tas med i 
begrunnelsen for forhøyet hjelpestønad. 

Avlastning skal med i vurderingen, der det også legges vekt på hvor bundet en blir ved å ha en 
AS person med Angelman syndrom i familien.  

Dersom den ene av foreldrene er mye ute og reiser skal med i vurderingen. 

Omsorgslønn skal trekkes fra hjelpestønad ihh til nye retningslinjer nov. –1998. 

Revurdering av hjelpestønad 

Det kan oppstå forandringer i livssituasjonen som gir grunnlag for å revurdere vedtak om 
tildeling av hjelpestønad. Da er det å ikke nødvendig å vente til den dato som er satt for å 
revurdere saken.  Ta kontakt med trygdekontoret og få saken tatt opp på nytt.  

Hjelpestønad til barn og unge under 18 år. 

Riksrevisjonen har foretatt en undersøkelse om tildeling av hjelpstønad og konkluderer med at 
det er fylkesmessige forskjeller i tildeling og utmåling av søknader, og spredning av 
skjønnsutøvelse for like krav på hjelpestønader. Rikstrygdeverket har satt i gang en rekke 
tiltak, bl.a. skulle alle fylker i løpet av 2001 regionalisere/sentralisere saksbehandlingen på 
området. 

Bor barnet i egen leilighet så dekkes tilsynsbehovet av kommunen. Familien eller leietakeren 
har derfor ikke rett på hjelpestønad. Er barnet mye hjemme hos pårørende kan en likevel søke 
om hjelpestønad. Et eksempel er en mor som har et barn som bor i egen bolig, men som er 
hjemme hver 2.helg og en dag i uken. De får sats 2 (Gunhild Dahle) 

Forhøyet hjelpestønad 

Forhøyet hjelpestønad gis til barn og unge under 18 år med store hjelpebehov, f.eks. barn med 
Angelman syndrom. Forhøyet hjelpestønad kan gis allerede fra 3 år. Søk tidlig! 

Det er viktig for utfallet av saken at det foretas en grundig kartlegging. Dette kan være 
slitsomt for foreldrene, men kan gi mer konkrete vedtak og en slipper klagerunden. 

Ethvert tilfelle  bør vurderes mot følgende momenter: 

·  Hvor mye er den fysiske og psykiske evne nedsatt? 
·  Hvor omfattende er pleieoppgaven og tilsynet ? 
·  Hvor stort behov for opplæring, stimulering, trening? 
·  Hvor mye pleieoppgaven binder den som gjør arbeidet ! 

I begrunnelsen må du beskrive merarbeidet som er knyttet til alle de praktiske detaljer som må 
løses for å kunne overleve med en Angelman i huset: låser på kjøleskap, sikringsanordninger 
på inventar, TV, stereo og lignende. 

�����

  Be trygdekontoret om kopi av de retningslinjer de har for 
forhøyet hjelpestønad før dere søker og legg beskrivelsen så tett til disse 
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som mulig. Bruk formuleringene fra retningslinjene og vær konkret på 
hvorfor dere mener at ditt barn med Angelman Syndrom passer til 
beskrivelsen. 

Sosiale forhold har også betydning f.eks hvis tilsynet/pleien hovedsakelig utføres av en av 
foreldrene. Dette kan være tilfelle når den andre av foreldrene p.g.a jobb sjelden er hjemme. 
Det inngår i vurderingen om daglig omsorg deles av to foreldre eller om en er alene om 
denne.  

Vurderingen baserer seg også på bl.a om omsorgsbehovet i stor grad preger familien p.g.a 
urotilstander, ødeleggelser, kramper, og lignende. Dessuten behov for stimulering og 
aktivisering. Bruk gjerne «døgnklokke». 

Avlastningstiltak kan påvirke satsen for forhøyet hjelpestønad. Det er omfanget av 
avlastningen som er avgjørende. Avlastningstiltak som  daghjemsplass, «weekendhjem», 
ferieopphold i institusjon m.v er ikke til hinder for at en kan få hjelpestønad. 

Dersom der er adgang til både hjelpestønad og kommunal omsorgslønn, anvendes først 
hjelpestønad. Kommunen kan ta hensyn til hjelpestønaden ved tildeling og utmåling av 
omsorgslønn. 

Retten til hjelpestønad faller bort når vedkommende oppholder seg i institusjon eller boform 
for heldøgns omsorg og pleie etter sosialhelsetjenesteloven, kommunehelsetjenesteloven, 
sykehusloven eller lov om psykisk helsevern. 

Trygdekontoret avgjør sats 1 og 2, mens det er fylkestrygdekontoret avgjør høyere satser, sats 
3 og 4. Dette er gjort for å få større likhet i behandlingen.  

�����    De fleste som har et Angelmanbarn bør ha hjelpestønad sats 4, 
men det er ingen automatikk i dette, hver søknad må begrunnes.  

Det er ikke påkrevd med diagnose for å få rett til stønad. 

 

Revurdering av hjelpestønad 

Det kan oppstå forandringer i livssituasjonen som gir grunnlag for å revurdere saken. Det kan 
være forverring  eller forbedring av situasjon i forhold til det som er lagt til grunn i vedtaket. 
Hvis dette er tilfelle, er det ikke nødvendig å vente med å søke på nytt. Ta kontakt med 
trygdekontoret for å få saken opp på nytt. 

Forhøyet hjelpestønad revurderes hvert tredje år i følge retningslinjene til trygdekontoret. 

Har en fått feil sats kan det gi rett til etterbetaling, men det gis normalt bare for 3 måneder 
tilbake. Ved påviste feil i saksbehandlingsfeil kan etterbetalingen skje for 3 år tilbake. Dere 
som har lavere sats enn 4 bør gjennomgå dette nøye! 
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Generelt 

Formålet med grunnstønad er å gi kompensasjon for visse ekstrautgifter av betydning – 
forårsaket av varig sykdom, skade eller lyte. 

Ekstrautgiftene er: 
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·  Drift av tekniske hjelpemidler 
·  Transport 
·  Nødvendig telefon, mobiltelefon eller teksttelefon 
·  Bruk av proteser, støttebandasjer, og lignende 
·  Fordyret kosthold 
·  Slitasje og ødeleggelser av sko og klær på klær og sengetøy  
·  Drift av vaskemaskin, vaskepulver og tørketrommel kan trekkes inn i argumentasjonen.  

Det er foreslått at støtte til mobiltelefon skal utgå/avvikles innen utgangen  av 2001. 

En kan søke om grunnstønad uavhengig om barnet bor hjemme hos foreldrene eller i egen 
leilighet. Hver tilfelle vurderes konkret. 

Det er ingen nedre aldersgrense for grunn-og hjelpestønad, det vurderes i hvert enkelt tilfelle. 
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Mennesker med utviklingshemning har rett til stønad til bil på lik linje med andre med 
funksjonsnedsettelser.  

Stønad til bil fra folketrygden ytes til varig funksjonshemmede som trenger egen bil for å 

·  reise til og fra arbeids- eller opplæringssted, 
·  utføre sin funksjon som hjemmearbeidende, 
·  forhindre eller bryte en isolert tilværelse, eller 
·  avlaste sin familie i tilfeller hvor funksjonshemningen medfører en særlig stor 

pleiebyrde, og derved bidra til å forhindre innleggelse i helseinstitusjon o.l. 

Søkeren må ha et reelt og betydelig behov for transport, som ikke kan dekkes på annen måte 
enn med egen bil. Funksjonsnedsettelsen må være varig og må være oppstått før søkeren fylte 
70 år. Videre må den være av en slik art at reise med offentlig transportmiddel ikke er mulig 
eller medfører slike belastninger av varig art at det ikke er rimelig å forlange det. Stønad til bil 
gis ikke etter 70 år. 

Stønad til bil ytes til den rimeligste bilen som er hensiktsmessig for brukeren. Hvis det ikke 
finnes en gjenbruksbil som passer for søkeren, kan det gis stønad til ny bil. Til kjøp av bil ytes 
økonomisk behovsprøvet rente- og avdragsfritt lån. 

Stønad til ombygging og spesialutstyr, som er nødvendig på grunn av brukerens 
funksjonshemning, ytes som tilskott uten økonomisk behovsvurdering. En kan få støtte til 
vindusheis og sentrallås dersom dette begrunnes, f.eks. ved at barnet åpner dørene eller 
vinduene mens bilen er i fart. Fjerne knappene for dette der personen med AS sitter. 

Størrelsen på lånet er inntektsavhengig. Det finnes regler for fradrag i forhold til størrelsen på 
familien. Ved dokumentert behov for en bil nummer to f.eks. fra arbeidsgiver, får man halvert 
inntektsgrunnlaget.  

Forsørgers inntekt legges til grunn ved utmåling av stønad til barn under 18 år. 

En del utstyr må bekostes av brukeren fordi det betraktes som standardutstyr (eksempelvis 
automatgir, vindusheis og sentrallås).  

Saksbehandlingstiden i tilknytning til bilsaker tar mange steder svært lang tid. Fortolkningen 
av regelverket synes også ulik fra fylke til fylke.  
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Hvis personen som har Angelman syndrom eller hans foreldre disponerer kjøretøy fra før som 
det er rimelig å nytte til innbytte, skal verdien av kjøretøyet som byttes inn, gå til fradrag i 
kapitalbehovet til nytt kjøretøy. 

Hvis bilen er egenfinansiert og det hviler gjeld på den, skal bare det overskytende tas i 
betraktning ved fastsettelse av innbytteverdi. 

Utviklingshemmede, som har boløsninger der flere utviklingshemmede bor sammen, blir i 
bilstønadssaker vurdert i forhold til gruppens totale behov, men det er eksempler på at 
utviklingshemmede har fått hver sin bil selv om de bor i felles bygg. 

Rikstrygdeverket la våren 2001 frem forslag til forenkling av bilstønadsordningen. Forslaget 
går i hovedsak ut på at det lages en todelt bilordning, hvor gruppe én er de som kan greie seg 
med en ordinær bil mens gruppe to er de som trenger store og mer tilpassede biler. For 
sistnevnte gruppe vil dagens ordning i hovedsak opprettholdes, mens det for gruppe én vil bli 
betydelige forenklinger både for brukere og for forvaltningen. Det tas sikte på at endringene 
vil tre i kraft fra 1. januar 2003. 

Det kan søkes om snøscooter. 

Når bilens alder er 9 år kan en søke på nytt, og få ny bil. Det er dessverre nødvendig med helt 
ny søknad og full saksbehandling. Det er ingen automatikk i at en får ny bil.  

Hvis det er behov for mye utstyr kan en søke om tilhenger. 

Personbilavgiften er et rente- og avdragsfritt lån som ytes de brukere som kun medisinsk, ikke 
økonomisk oppfyller kravene til trygdebil. Trygdekontoret dekker personbilavgiften på den 
rimeligste bilen i gruppen. 

Hvis det ikke er bruk for bilen lenger, skal den innløses. Foreldrene kan da kjøpe den til 
takstpris, som skal være markedspris.  

Lenke: http://www.trygdeetaten.no/pub/bil_for_funksjonshemmede.html 

Grunnstønad og bil 

Normalt sats 3 for bil, men kan søke om høyere ved ekstra stor bil, forsikring mm. 

Dersom en har sats 3 fra før og utgiftene dokumenteres og godkjennes kan høyere sats gis, 
opptil sats 6.  

Forsikring kan ikke legges inn som en utgift, medtas ikke i vurderingen. 

Dersom en får avslag på søknad av egen bil på bakgrunn av behovsprøving, men at en 
forøvrig  fyller vilkårene, har en likevel krav på grunnstønad sats 3 for drift av en eventuell 
egenkjøpt bil. 

Søknad om bil, viktige momenter 

Dere som har et barn med Angelman syndrom har det tøfft nok som det er. Ikke være 
beskjedne i forhold til å skaffe dere den fordel det er å ha en bil finansiert av trygden.  

En bør hevde at med diagnosen Angelman syndrom er behovet for egen bil allerede kjent og 
dokumentert. Har barnet epilepsi er det et godt argument å ta med.  

Det er viktig å dokumentere godt at offentlig transportmiddel ikke kan nyttes. Noen personer 
med Angelman syndrom kan ikke ta buss pga faren for utagering. Det kan være overfor eget 
personale, overfor andre passasjerer eller fordi det er lite moro å forlate en trivelig buss.  
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�����  Få legens dokumentasjon lagt ved søknaden. De vet ikke så mye om dette, men 
papiret har tyngde. 

Parkering og bomring/bomstasjon 

Iht. forskrift om parkering for forflytningshemmede kan disse etter søknad tildeles tillatelse til 
å benytte offentlige parkeringsplasser særskilt reservert for bevegelseshemmede. Tillatelsen 
gir også fritak fra betaling av parkeringsavgift og anledning til å parkere utover lengste tillatte 
parkeringstid på ordinære offentlige parkeringsplasser, samt adgang til å parkere i områder 
hvor det er innført boligsoneparkering. 

Parkeringstillatelsen utstedes av hjemstedskommunen til søkeren, men er gyldig i hele landet. 
Tildelingen gjelder en begrenset tid, maksimalt fem år. Avslag på søknad om 
parkeringstillatelse kan påklages til kommunestyret eller særskilt oppnevnt klagenemnd. 
Kommunene kan ha ulike kriterier for innvilgelse av parkeringsbeviset. 

Godkjente brukere får utlevert et parkeringsbevis inneholdende det internasjonale symbolet 
for funksjonshemmede, samt bilde av den/de tillatelsen gjelder for. Europakommisjonen i 
Brüssel har nylig vedtatt et felles og standardisert parkeringskort for bevegelseshemmede i 
Europa. Parkeringskortet gir bilreisende funksjonshemmede rett til å benytte seg av de samme 
parkeringsrettighetene i landene de besøker, som landenes egne bevegelseshemmede 
innbyggere. Kortet kan benyttes i de 15 EU-landene og EØS-landene Norge, Island og 
Liechtenstein. 

Flere ordninger er knyttet opp mot parkeringsbeviset. Dersom du har parkeringstillatelse får 
du fritak for avgift i bomringene i de største byene. Det er mulig å få fri abonnementsbrikke 
dersom du bor slik til at du ofte reiser gjennom en bomring. Ellers må du vise 
parkeringstillatelsen i manuell luke ved passering. På enkeltstasjoner ellers i landet gjelder 
ingen fritaksordning. I noen byer kan man få et magnetkort som skal følge parkeringsbeviset 
og som leses i automatene på bomstasjonene. Dette kortet er personlig og kan ikke overdras til 
andre.  (I Oslo kan en på ESSO-stasjoner få en brikke for fritak av avgift, en skal visstnok 
også kunne få brikke til to biler om en har dette. Gjelder bare når personen med Angelman 
syndrom er med i bilen.  

Likeledes gis det fritak fra piggdekkavgiften. Dette er også noe å ta med seg! 
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Samferdselsdepartementets generelle politikk er at det så langt det er hensiktsmessig skal 
legges til rette for at alle transportbrukere kan betjenes med det ordinære transporttilbudet 
uten at særskilte løsninger etableres. I den grad det ordinære tilbudet ikke strekker til, benyttes 
supplerende tilbud med tilrettelagt transport (TT-tjenesten). Forflytningshemmede har 
imidlertid ingen lovfestet rett til et transporttilbud i offentlig regi. 

Fylkeskommunene har siden 1988 hatt ansvaret for planlegging, finansiering og organisering 
av TT-tjenesten. For de fleste fylkers vedkommende innebærer ordningen i praksis refusjon 
av transportkostnader ved bruk av drosje eller spesialbiler, og den er i liten grad en del av det 
ordinære kollektivtilbudet. Brukernes egenandel tilsvarer ordinær kollektivbillett.  

Brukergodkjenningen foretas av den kommunale helse- og sosialetat. Avslag på søknad kan 
påklages.  

Det er etablert transporttjeneste i alle fylker.  
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Det er store forskjeller i TT-tilbudet for funksjonshemmede. Mens du i ett fylke kan bruke 
kortet over hele landet, får du i et annet ikke lov til å krysse kommune- eller fylkesgrense. 

Mennesker med funksjonsnedsettelser rapporterer om ulik behandling og ulikt tilbud hva 
gjelder TT-tjenesten. Mens TT-brukere i Oslo fikk 150 turer til fritidsreiser i 1999 fikk TT-
brukere på Lillehammer seks turer per år.  

Mange steder fungerer TT-tjenesten som et tilbud til eldre med forflytningsvansker.  

En undersøkelse i 11 fylker viste at i fem fylker varierte kriteriene for å bli godkjent som TT-
bruker. 

Institusjonsboere ble ikke godkjent som TT-brukere i fire av fylkene, mens det varierte fra 
kommune til kommune i tre av fylkene. 

To fylker oppga at bruker fikk godkjent ubegrenset med reiser til/fra arbeidsstedet. 

De fleste fylkeskommuner har som utgangspunkt at tilbudet skal dekke behov ved 
fritidsreiser. Studie- og arbeidsreiser dekkes kun noen steder. 

Et svært begrenset antall fylker gir tilbud om arbeidsreiser. Som i ovennevnte tilfelle finnes 
det flere eksempler på at mennesker med ulike funksjonsnedsettelser har måttet slutte i arbeid 
som følge av manglende støtte til arbeidsreiser. 

Fra høsten 2001 vil det bli etablert et ett-årig forsøk med en landsdekkende transportordning, 
som skal gjøre det lettere for mennesker med funksjonsnedsettelser å komme seg til og fra 
utdanning eller arbeid. Ulike modeller vil bli utprøvd. Erfaringene vil dernest bli evaluert og 
skal danne grunnlaget for beslutning om permanent løsning. 
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Ordningen med frikort omfatter utgifter til legehjelp, psykologhjelp, laboratorieprøver, 
radiologiske undersøkelser og behandling, viktige legemidler og sykepleieartikler og reiser 
som folketrygden betaler for. Når utgiftstaket er nådd, får man et frikort som innebærer at 
folketrygden yter full dekning av disse utgiftene resten av kalenderåret.  

Under 7 år: Det skal ikke betales egenandel 

Over 7 år: 36% av reseptens kostnad, max 360,-. Øvre grense før frikort på egenandel blå 
resept er i 2002 kr.1350,- Alle barn mellom 7-16 år i familien og den ene av foreldre regnes 
sammen på et frikort.  

Egenandelene for barn under 16 år blir lagt sammen med egenandelene for den ene av 
foreldrene. Når summen av disse egenandelene når utgiftstaket, får både barnet og den voksne 
rett til frikort.  
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Generelt 

Hjelpemiddelsentralen i fylket er sentrum for alt som har med hjelpemidler å gjøre.  

Et viktig kriterium for å få et hjelpemiddel er at det skal avhjelpe funksjonshemmingen. Ofte 
blir det et praktisk vurderingsspørsmål.  

Inkontinensmateriell (bleier, truser) får en på blå resept 
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Bleier på blå resept kan en etter regelen ikke få før barnet er 5 år. Men her er det ulik praksis i 
fylkene. Det pågår sak i Rikstrygdeverket angående eventuelle endringer i loven. 
(Kontaktforeldre: Birte Nilsen).  

Små detaljer som låser på kjøleskap, sikringsanordninger, borrelåser osv må legges inn i 
begrunnelsen for forhøyet hjelpestønad, det kan ikke søkes for slike småting. Utgiftene dette 
medfører kan ikke dekkes av hjelpestønaden, men merarbeidet slike ting medfører, kan tas 
med i totalvurderingen for utmåling av hjelpestønad.  

Større låser (kodelåser på dører osv. må en kunne søke om. 

Hjelpemidler til trening, stimulering, og aktivisering kan gis ut til medlem under 18 år. 

Utgifter til dette kan IKKE tas med ved vurdering av grunn og hjelpestønad 

Det er ingen aldersbegrensninger når det gjelder hjelpemidler for å bedre den alminnelige 
funksjonsevne – dagliglivet.  

Utlån av hjelpemidler under utdanning og arbeidssituasjon kan gis til fylte 67 år. 
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Raskere tildeling av enkle 
hjelpemidler  
Funksjonshemmede kan se frem til en raskere tilgang på enkle 
hjelpemidler. Fagpersonell i kommunene kan i løpet av sommeren 
rekvirere rimelige hjelpemidler til en pris under kr 5 136 (10 prosent 
av folketrygdens grunnbeløp) direkte fra hjelpemiddelsentralene. 
Dette sparer både bruker, helsepersonell og hjelpemiddelsentralene 
for mye unødig papirarbeid. Målet er at alle fylkene skal ha innført 
forenklingsordningen i løpet av sommeren, sier avdelingsdirektør 
Tom Kristoffersen i Rikstrygdeverket. 

En forenklet bestillingsordningen har vært utprøvd i Vest-Agder med 
godt resultat. Der har hjelpemiddelsentralen ekspedert 
3 400 bestillinger på enkle hjelpemidler i fjor. Bestillingsordningen 
innebærer at helsepersonell fra kommunene kan rekvirere 
hjelpemidler på vegne av og i samsvar med brukers behov. Dette 
gjelder hjelpemidler hvor utlånskriteriene er klare, der praksis viser at 
det sjelden gis avslag på søknaden og der prisen på hjelpemidlet 
ligger under ca. kr 5 000. 

50–60 prosent av hjelpemidlene  
Rekvisisjonsordningen omfatter 55–60 prosent av alle hjelpemidler 
som lånes ut. Eksempler på slike hjelpemidler er 
hygienehjelpemidler, hjelpemidler for husholdning, ganghjelpemidler, 
støttehåndtak, trykksårputer, kjøreramper, utstyr for synshemmede 
og hørselshemmede. 

Landsdekkende i løpet av sommeren 2002  
Ordningen innebærer at brukerne får raskere tilgang til hjelpemidler, 
brukere og helsepersonell slipper å skrive søknad om hjelpemidler, 
og samhandlingen mellom kommune og hjelpemiddelsentral blir 
effektivisert.  

– Målet er at fagpersonell i alle kommuner skal ha gjennomgått 
nødvendig opplæring og bli godkjente rekvirenter i løpet av 
vår/forsommer, slik at ordningen er iverksatt på landsbasis i løpet av 
sommeren, sier avdelingsdirektør i Rikstrygdeverket Tom 
Kristoffersen. 
http://www.trygdeetaten.no/aktuelt/2002-02-27.shtml 
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Eksempler på hva en har fått støtte til 

Tilskudd til produksjon av sykkeltilhenger (Elfinn Færevåg) 

Lukket spesialseng (Ola Haug eller Elfinn Færevåg) 

Under 18, ikke hjemmeboende, kommunen ansvarlig for å skaffe hjelpemidler 

Alarm (babyalarm, bevegelsesalarm). 

Stort stellebord 

Trykknapper for å betjene tv, stero, video (Anne Strandebø). 

Spesialtilpasset toalett og dusjvegger med plass til hjelper (kontaktpersonHåkon Hildre) 

Badekar som hjelpemiddel, trenger større enn vanlig  

Pulk 

Reiseseng 

Spesialbygd dobbel barnevogn (kontakt Birte Nilsen) 

Spesialbygd disse/huske med stativ (Kontakt Håkon Hildre eller Ola Haug). 

Spesialbygd forsterket spisestol med vekter og store hjul (kontakt Ola Haug).  

Data 

En kan få støtte til dataverktøy både hjemme og på skolen, men ikke i forhold til 
avlastningshjem. 

En datamaskin er ikke bedre enn programmene som legges inn på den. Lekeprogram, program 
som kan brukes i kommunikasjon med bilder, piktogram 

Bruk Frambu i forhold til datautstyr, få deres anbefaling som vedlegg/utredning. 
Kontaktperson Torhild Mefald og Astrid Aasum. Frambu kan trekke på kompetanse fra 
Sunnaas sykehus. 

Personer med Angelman syndrom er svært interesserte i bilder.  For disse kan et digitalt 
kamera sammen med en datamaskin bli en  billedbok i kommunikasjon. Birte Nilsen har fått 
støtte til 2 datamaskiner med pekeskjerm, digitalt kamera, styreknapper, skriver, CD-brenner, 
men ikke digitalt videokamera. 

Bærbare maskiner bør være et aktuelt alternativ nå, spesielt om det brukes som 
kommunikasjonshjelpemiddel og dagbok. Finnes programvare og maskiner som robuste nok, 
kanskje med berøringsskjerm 

Vi ber om at andre som har erfaringer med dette melder disse til NFAS. 

Data når personen er over 18 år  

Dersom datautstyret kan benyttes i forbindelse med kommunikasjon og på den måten kunne 
fungere bedre i dagliglivet, bør det være mulig å få godkjent søknaden.  

Talemaskin 

En har positive erfaringer med det. Andre ikke. Nytt utstyr er kanskje bedre og mindre i 
størrelse nå, slik at det er lettere å få det til å fungere. Vil kreve tålmodig trening. 
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Billedtelefon 

En som har søkt har fått avslag. Hvis en søker på dette så må en kunne spille på at personer 
med Angelman syndrom er språkløse, svært visuelt flinke og at kroppsspråk og mimikk ikke 
kan overføres på vanlig telefon. 

Habiliteringsplan 
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I St.meld. nr. 21 (1998-99)  defineres rehabilitering som 

«tidsavgrensa, planlagde prosessar med mål og verkemiddel, der fleire aktørar samarbeider 
om å gi nødvendig assistanse til brukaren sin eigen innsats for å oppnå best mogeleg 
funksjons- og meistringsevne, sjølvstende og deltaking sosialt og i samfunnet». 

Rehabiliteringen kan ta sikte på å endre individets egne forutsetninger eller å kompensere for 
funksjonsnedsettelser ved f.eks. særskilte tilretteleggingstiltak. Definisjonen omfatter langt 
mer enn medisinsk rehabilitering. Mange fagmiljøer og yrkesgrupper kan være involvert i 
prosessen. Ofte trengs samarbeid på tvers av ulike sektorer, men i praksis skjer dette i mindre 
grad (se nedenfor). 

Rehabiliteringsmeldingen slår fast at rehabiliteringen er den hjelpetrengendes egen prosess. 
Rehabiliteringen må ta utgangspunkt i brukernes opplevde behov og ønsker, det vil si at 
brukeren selv må definere hvilken innsats (jf. definisjonen) som skal legges til grunn. Dette 
utgangspunktet går imidlertid ikke klart nok frem av den ovennevnte definisjonen. 

Mens rehabilitering er arbeidet med konsekvenser av sykdom eller skade som har oppstått 
etter normalutvikling, brukes habilitering om arbeidet med konsekvenser av medfødt eller 
tidlig ervervede funksjonsnedsettelser (Statens helsetilsyn 1-98). Rehabiliteringsmeldingen 
forbeholder habiliteringsbegrepet til arbeid med barn og unge under 18 år. 

I henhold til kommunehelsetjenesteloven § 1-3 inngår medisinsk habilitering og rehabilitering 
som en del av kommunehelsetjenestens oppgaver.  

I forbindelse med ansvarsreformen opprettet mange fylkeskommuner en habiliteringstjeneste 
for voksne. Fra statlig hold ble det understreket at en skulle forsøke å unngå nye særtiltak for 
utviklingshemmede, men dette er i liten grad fulgt opp i praksis.  

 

Forskrift om habilitering og rehabilitering   

Denne er ny av 2001, se litteraturlisten. 

Re-/habilitering er en tverrfaglig og/eller tverretatlig virksomhet som krever planlegging, 
samarbeid og samordning. Dette betyr at funksjonene som dekkes av forskriften, vil innebære 
mer enn et ansvar for å sikre at et nødvendig tjenestetilbud er etablert. Funksjonskravene 
omfatter også ansvar for kommunene og fylkeskommunene for å melde og utrede behov. De 
omfatter plikt til å planlegge tilbud, ansvar for samarbeid og koordinering og for å sørge for 
påkrevet kompetanseutvikling.  



 Tipshefte om rettigheter for foreldre med barn med Angelman syndrom.   Side 22 av 47 

Et forsvarlig re-/habiliteringsopplegg betinger brukermedvirkning. Forskriften gir både 
kommunen og fylkeskommunen ansvar for å sørge for at reell brukermedvirkning finner sted, 
både på individ- og systemnivå. 

Departementet er opptatt av å legge til rette for et mer forpliktende lokalt tverretatlig 
samarbeid innen re-/habiliteringsområdet. Mye av det sosialtjenesten er pålagt å yte etter 
sosialtjensteloven kan være viktige deler av et helhetlig rehabiliteringsopplegg.  

Gjennom forskriften pålegges kommunene og fylkeskommunene et ansvar for å etablere 
koordineringsfunksjoner i forbindelse med re-/habilitering. På begge nivåer skal en se til at 
det finnes en koordinerende enhet knyttet til re-/habiliteringsvirksomheten.  

Bare ca halvparten av Angelmanbarna har habiliteringsplan. 

Planene fungerer ofte ikke godt som et verktøy for arbeidet med barnet. Viktig at koordinator 
følger opp og at den evalueres jevnlig. 

Kommunen må bindes opp ved at  etatsjefen skriver under, hvis ikke har den liten verdi. 

De som har gode  habiliteringsplaner anmodes om å sende denne (helst som fil) til NFAS. Vi 
kan legge den på web-siden slik at andre kan dra nytte av den. Husk å slette 
personlig/sensitivt innhold før den oversendes. 

Individuelle planer 
Forskrift vedtatt 8.juni 2001, se litteraturlisten. Denne må sies å gi grunnlag for en vesentlig 
endring av hjelpeapparatets arbeid i forhold til våre problemer. Se de uttrykkene som er 
uthevet, dette kan bli nyttig. 

Formålet med utarbeidelsen av en individuell plan er: 

a. å bidra til at pasienten får et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud, 
herunder å sikre at det til en hver tid er en tjenesteyter som har ansvaret for 
oppfølgingen av pasienten, 

b. å kartlegge pasientens mål, ressurser og behov for tjenester på ulike områder, samt å 
vurdere og koordinere tiltak som kan bidra til å dekke pasientens bistandsbehov,  

c. å styrke samhandlingen mellom tjenesteyter og pasient og eventuelt pårørende, og 
mellom tjenesteytere og etater innen et forvaltningsnivå eller på tvers av 
forvaltningsnivåene.  

Pasient med behov for langvarige og koordinerte helsetjenester har rett til å få utarbeidet 
individuell plan. Pasienten har rett til å delta i arbeidet med sin individuelle plan, og det skal 
legges til rette for dette. Pårørende skal trekkes inn i arbeidet i den utstrekning pasienten 
og pasientens pårørende ønsker det.  

Individuell plan skal ikke utarbeides uten pasientens samtykke.  

Kommunen og fylkeskommunen har plikt til å sørge for at individuell plan utarbeides. Har 
pasienten behov for tjenester fra andre tjenesteytere eller etater skal kommunen og 
fylkeskommunen samarbeide med disse. Den del av helsetjenesten pasienten henvender seg 
til har plikt til å sørge for at arbeidet igangsettes. 

Planarbeidet må koordineres, og det skal kun utarbeides èn individuell plan for hver enkelt 
pasient, som skal omfatte behov for tjenester fra primær- og spesialisthelsetjenesten. 

Planen skal inneholde følgende hovedpunkter:  
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a. en oversikt over pasientens mål, ressurser og behov for tjenester, 
b. en oversikt over hvem som deltar i arbeidet med planen,  
c. en angivelse av hvem som gis et ansvar for å sikre samordningen av og framdriften 

i arbeidet med planen, 
d. en oversikt over hva pasienten, tjeneste- og bidragsyterne og evt. pårørende vil bidra med 

i planarbeidet, 
e. en oversikt over hvilke tiltak som er aktuelle og omfanget av dem, og hvem som skal ha 

ansvaret for disse  
f. en beskrivelse av hvordan tiltakene skal gjennomføres,  
g. en angivelse av planperioden og tidspunkt for eventuelle justeringer og revisjoner av 

planen, 
h. pasientens samtykke til at planen utarbeides og eventuelt samtykke til at deltakere i 

planleggingen gis tilgang til taushetsbelagte opplysninger og  
i. en oversikt over nødvendig eller ønskelig samarbeid med andre tjenesteytere, 

institusjoner eller etater. 
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Det ovenstående gir føringer for det som kalles ansvarsgrupper og det kan hende at det meste 
av det som følger er ivaretatt av forskriften.  

Statens helsetilsyn anbefaler at barn som har behov for ulike tiltak og tjenester, bør få 
opprettet en ansvarsgruppe. Ansvarsgruppen bør drives på kommunalt nivå, men kan ha 
deltakere fra spesialisthelsetjenesten. Gruppen bør bestå av personer som har et faglig ansvar 
for tjenesteyting til barnet, samt pårørende. Det er det enkelte barns behov som avgjør hvem 
som skal delta. Hensikten er å samordne enkelttiltak fra ulike yrkesgrupper og fagfelt Bruk av 
ansvarsgruppe er ikke lovpålagt, men er anbefalt som en god arbeidsform og brukes i stor 
utstrekning. 

Et problem er at avgjørelser som tas i ansvarsgruppen ikke blir gjennomført, fordi 
medlemmene i ansvarsgruppen ikke har vedtaksmyndighet. Dette kan løses ved at de som 
normalt deltar i ansvarsgruppen får delegert beslutningsansvar for konkrete tiltak overfor det 
enkelte barn, eller at den enkelte med beslutningsmyndighet deltar på et ansvarsgruppemøte. 

 

Sosiale tjenester  
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Kommunene står fritt med hensyn til organiseringen av sosialtjenesten, men er pålagt 
bestemte oppgaver. Hver kommune er forpliktet til å ha følgende tjenester i henhold til 
sosialtjenesteloven, men det er ikke stilt nærmere krav til omfang eller kvalitet: 

·  praktisk bistand og opplæring, herunder brukerstyrt personlig assistanse, til dem som har 
et særlig hjelpebehov på grunn av sykdom, funksjonshemning, alder eller av andre 
årsaker, 

·  avlastningstiltak for personer og familier som har et særlig tyngende omsorgsarbeid, 
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·  støttekontakt for personer og familier som har behov for dette på grunn av 
funksjonshemning, alder eller sosiale problemer, 

·  plass i institusjon eller bolig med heldøgns omsorgstjenester til dem som har behov for 
det på grunn av funksjonshemning, alder eller av andre årsaker, 

·  lønn til personer som har et særlig tyngende omsorgsarbeid. 

Utgangspunktet er at kommunen bestemmer hvilke tjenester som skal ytes og omfanget av 
dem. Kommunen står imidlertid ikke helt fritt i sin skjønnsutøvelse. Særlig vil den 
individrettede målsettingene i § 1-1 bokstav b om å bidra til at den enkelte får mulighet til å 
leve og bo selvstendig, og til å ha en aktiv og meningsfylt tilværelse i fellesskap med andre få 
betydning. 

Loven stiller krav om brukermedvirkning. Tjenestetilbudet skal utformes i samarbeid med 
klienten, og det skal videre legges stor vekt på hva klienten mener. For utviklingshemmede 
kan det være viktig å bli representert av pårørende eller hjelpeverge. 

Sosialtjenestene kan vurderes i forhold til andre lovbestemte tiltak det offentlige yter, f.eks. 
helsetilbud, skoletilbud og trygdeytelser. Også private tiltak, f.eks. kultur- og 
idrettsaktiviteter, kan være med i den samlede vurderingen av tjenestetilbudet. Forutsetningen 
er at sosialtjenesten sikrer at vedkommende kan ta del i aktivitetene, f.eks. ved bistand til 
transport eller støttekontakt. 
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Tildeling av sosiale tjenester regnes som enkeltvedtak, jf. sosialtjenesteloven. Dette innebærer 
at forvaltningslovens saksbehandlingsregler om enkeltvedtak skal følges. 

På grunn av manglende presisjon i utformingen av vedtakene går det ikke alltid klart frem 
hvilke tjenester som er tildelt, og i hvilket omfang. Upresise vedtak kan tilsløre at det er gitt 
avslag på hjelp. At vedtaket er utformet i tråd med lovens saksbehandlingsregler er også 
viktig ved klage på tjenestetilbudet.  

De fleste av midlene til tiltak for utviklingshemmede overføres gjennom inntektssystemet fra 
staten til kommunene og fylkeskommunene. Til bruk for inntektssystemet er det etablert et 
system for registrering av utviklingshemmede. Systemet krever bl.a. at det fattes enkeltvedtak 
ved tildeling av kommunale tjenester. Det er sannsynlig at dette medfører at enkeltvedtak blir 
fattet i større grad enn tidligere.  
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Artikkelen er fra Samfunn for Alle, medlemsbladet til Norsk Forbund for Utviklingshemmede, som er 
interesseorganisasjonen for utviklingshemmede, uavhengig av diagnose eller funksjonsnivå. Bladet får 
du som medlem av NFU eller ved å abonnere. Årsabonnementet er på 250 kroner. 

Advokat Petter Kramås er fast spaltist i Samfunn for Alle. For å komme i kontakt med Kramås kan du 
ringe på telefon 24 14 53 50 / direkte 24 14 53 60, eller sende en melding på e-postadresse 
petter.kramaas@hestenesdramer.no. 
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Støttekontakt og avlastningstiltak er tiltak som hjemles i sosialtjenesteloven. Dette er viktige 
tjenester for mennesker med funksjonsnedsettelse og private omsorgsytere. Tjenestene er i 
loven beskrevet som avlastningstiltak for personer og familier som har et særlig tyngende 
omsorgsarbeid, og støttekontakt for personer og familier som har behov for dette på grunn av 
funksjonshemning, alder eller sosiale problemer. 

Avlastning er praktisk hjelp som gis til den som har tyngende omsorgsoppgaver. Avlastningen 
skal sørge for at omsorgsgiver får regelmessig fri, unngår å bli utslitt og kan opprettholde 
gode familierelasjoner og sosiale nettverk. Tjenesten har omsorgsgiver i fokus, mens 
støttekontaktordningen er rettet mot den omsorgstrengende. Støttekontakten skal gi støtte til 
en meningsfull fritid, og kan bl.a. by på sosialt samvær og følge til ulike fritidsaktiviteter. 
Tyngdepunktet skal ligge på kontakt og støtte på brukerens premisser og etter dennes ønsker 
(rundskriv I-1/93). Selv om tjenestene prinsipielt har forskjellig formål, vil de i praksis ofte ha 
samme funksjon for mottakeren og omsorgsgiveren. 

Det er en klar sammenheng mellom antall brukere av tjenestene og kommunestørrelse. De 
største kommunene har færre mottakere av tjenestene enn mindre kommuner - bortimot 
halvparten så mange målt i forhold til innbyggertallet.  

Avlastnings- og støttekontakttjenestene er skjevt fordelt i befolkningen. Eldre foreldre med 
hjemmeboende voksne barn med funksjonsnedsettelser har adskillig mindre avlastning enn 
yngre foreldre.  

I kommuner er det vanskelig å rekruttere støttekontakter og avlastere, og det er vanskelig å 
beholde dem over tid. Ikke sjelden blir foreldre bedt om å skaffe avlastere selv, og ofte er nær 
familie betalte avlastere.  

Ca. hver fjerde kommune har fritidsassistentordning i tillegg til støttekontakt. Ordningen med 
fritidsassistent er ikke lovhjemlet. Ofte er ordningen lagt til kommunens kulturetat. Dette 
innebærer en opphevelse av en lovhjemlet oppgave, og brukernes rettssikkerhet svekkes når 
ikke saksbehandlingsreglene i sosialtjenesteloven følges. Fritidsassistentordningen bør være 
et supplement til og ikke en erstatning for støttekontakter. Som supplement er imidlertid 
fritidskontakter en berikelse i tilbudet til mennesker med funksjonsnedsettelser. 

Avlastning er en lovpålagt rettighet, men det er opp til kommunen å lage opplegget og en har 
ikke krav på kvaliteten, den må en ofte kjempe for å få (som vanlig). 

Det er ikke bare de pårørende som har fordel av avlastningen. Kommunen er (eller bør være) 
opptatt av at god avlastning gjør at foreldrene klarer å ha barnet sitt boende lenger hjemme, 
Det kan for en Angelman bety millionbeløp spart hvert år! Stå på dette argumentet i 
diskusjoner med kommunen. 

Avlastning skal gis også når en er over 18 år, med samme begrunnelse som over.  

Barnevakt 

Har fått støtte til barnevakt 

Praktikanter 

Arild Brath: Har alltid hatt praktikant/hjelper i huset. Rekruttert selv. Finansiert med 
hjelpestønad.Gjør avtaler om  1 år i gangen. Registrerte arb.taker. Får sykepenger. 

Fungert veldig bra 
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Kriterie: Må ha stor bolig, studenter tilgjengelig 

Privat avlastning 

Generelt kan en anta at privat avlastning er best. Det gir vesentlig større stabilitet for barnet 
og familien med de fordeler det gir. Det er antakelig mulig å få private avlastere mens barnet 
er lite og letter håndterbart. Noen familier rapporterer at barnet fungerer bedre i privat 
avlastning enn i offentlig. Problemet synes å være å få det til å fungere når barnet blir større 
og mer krevende. Avlasterfamiliene sliter seg også ut. Dette kan kanskje motvirkes noe med 
god faglig oppfølging og ikke minst bedre avlønning, jfr. kapittelet om stabilitet.  

Det er antakelig for usikkert å basere seg på bare en privat løsning, det kan fort bli problemer 
nå avlasterfamilien ikke kan ha barnet den bestemte helgen eller uken i ferien, eller de kan 
være syke. Derfor bør en prøve å etablere i alle fall to løsninger som en kan benytte etter 
behov. Det kan være en fordel om barna i avlasterfamilien er godt eldre enn Angelmanbarnet. 

Avlastningshjem 

Disse kan være bra, men de kan like gjerne være svært dårlige, spesielt hva angår stabilitet i 
personalet.  

En bør forsøke å få stabil en-til-en bemanning på en Angelman. De er så krevende at det er 
nødvendig både for dem selv, andre på avlastningshjemmet og personalet.  

For å løse bemanningen kan en oppleve at de tar folk inn rett fra gata og gir dem to timers 
opplæring utført av andre ufaglærte. Dette blir det dårlig miljø og tilbud av! Personalet får 
ikke bygget opp gode holdninger og faglig grunnkunnskap for å gjøre en god jobb. Barnet får 
altfor mange å forholde seg til og kan begynne problematferd, de pårørende blir utrygge på 
tilbudet og får derfor dårlig følelse med og nytte av avlastningen. Se kapittelet om stabilitet 
for argumenter som kan benyttes for å bedre på dette. Bruk også fylkeslegen når det kan 
påvises forhold som er kritikkverdige  ut fra ditt barns behov. 
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Det å ha et barn med funksjonsnedsettelse virker inn på foreldrenes yrkesaktivitet og 
inntektsnivå. Undersøkelser viser at mødre til barn med funksjonsnedsettelser har lavere 
yrkesaktivitet enn andre mødre. Yrkesaktiviteten til mødrene varierer også med graden av 
funksjonsnedsettelse hos barnet. Fedre til barn med funksjonsnedsettelser er like yrkesaktive 
som andre fedre, men har lavere inntekt. Det kan tyde på at disse fedrene i mindre grad jobber 
overtid, eller lar være å ta på seg mer krevende oppgaver. 

Personer som har et særlig tyngende omsorgsarbeid kan kreve at kommunen treffer vedtak om 
hvorvidt det skal settes i verk tiltak for å lette omsorgsbyrden, jf. sosialtjenesteloven § 4-4. 
Bestemmelsen gir imidlertid ikke rett til tjenester, kun rett til et vedtak (som kan være avslag). 

Omsorgslønn kan gis til personer som har et særlig tyngende omsorgsarbeid, og skal gjøre det 
mulig å yte privat omsorg. Kommunen er pliktig til å ha omsorgslønn som tjeneste, men 
omsorgsyteren har ikke et rettskrav. Det beror på en skjønnsmessig helhetsvurdering om 
omsorgslønn skal gis.  

Hvis den som trenger omsorg, får hjelpestønad, kan kommunen ta hensyn til dette i 
utmålingen av omsorgslønnen. Rundskriv I-42/98 sier at kommunen ikke bør avkorte 
omsorgslønnen med mindre omsorgslønnen og hjelpestønaden til sammen overstiger det som 
er rimelig å betale for omsorgsarbeidet. 
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Kommunen er oppdragsgiver for deg når du får omsorgslønn 

Det kan gi rett til feriepenger, støtte ved sjukdom, omsorgspoeng avhengig av 
avlønningsmåten, men er ikke vanlig. 

Omsorgslønn sees i forhold til, avlastning, støttekontakt, husmorvikar, hjelpestønad. Det er 
ulik praksis i kommunene avhengig av økonomisk evne, men også om de har forstått poenget 

Det er eksempler på at det er gitt 100% omsorgslønn 37.5 t/uke (kontaktperson Birte Nilsen). 
Omsorgslønn kan påvirkes av nivå på hjelpestønad, det er ikke noen ulempe siden 
hjelpestønad ikke er skattepliktig. Ved søknad om omsorgslønn, bruk døgnklokkebeskrivelse.  

Argumentasjon 

Brukte legene på Frambu 

En kan legge spesielt vekt på nattarbeid, si at kommunens alternativ er å ansette nattevakt 
eller gi kompensasjon i form av omsorgslønn. 

Bruk sterke virkemiddel for å få hjelp! Dere trenger alt dere kan få. 

Ta med Angelmannen på offentlige kontor for å vise hva en har å stri med. 

Østlandsforskning har laget en rapport om  omsorgslønn som kan være verdt å skaffe seg. 
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Det å forholde seg til et hjelpeapparat er en belastning. Det tar mye av tiden og kreftene, og er 
ofte en psykisk påkjenning. Å forholde seg til hjelpeapparatet er for enkelte en 
hovedbeskjeftigelse, og for noen det verste de vet. 
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Mangel på personale er en hindring for et godt tjenestetilbud. Dette er et stort problem 
innenfor pleie- og omsorgssektoren: Det fremgår av St.meld. nr. 28 (1999-2000) at en av de 
største utfordringene for omsorgstjenestene er å rekruttere og ta vare på personale. Meldingen 
fremhever at dersom disse problemene ikke løses vil vi etter hvert kunne oppleve en krise. 

Liten stabilitet og kontinuitet i personalgruppen kan skape uro og dårligere vilkår for 
utvikling og trivsel hos bruker. Det blir vanskelig å bygge opp nødvendig kompetanse hos 
personalet.  

Det har også vist seg vanskelig å rekruttere og beholde støttekontakter og avlastere. Ofte er 
nettopp mangel på folk - ikke økonomiske ressurser, hovedproblemet for å få til gode 
støttekontakt- og avlastningstjenester. Lønns- og arbeidsforholdene som tilbys er av 
avgjørende betydning for rekrutteringen. 
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Fremstillingen viser at møtet med tjenesteapparatet kan være en utfordring. Mange erfarer at 
de som skal yte tjenester har liten kunnskap og bevissthet omkring det å leve med en 
funksjonsnedsettelse. Problematiske møter kan skyldes fordommer og holdninger hos 
enkeltpersoner i tjenesteapparatet. 
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En manglende individrettet tankegang viser seg i den utstrakte satsningen på kollektive 
boløsninger og samlokaliserte omsorgsboliger. Gruppetenkningen går på bekostning av 
individuelle behov og løsninger, og kommer i konflikt med målene om likeverd og 
normalisering. At tjenestetilbudet knyttes opp mot bestemte boløsninger, innebærer en 
begrensning i valgfriheten som ofte ikke er velbegrunnet.  

 

 

Skole og opplæring  

I følge Opplæringsloven har alle elever rett til tilpasset opplæring. I tillegg kommer at barn, 
unge og voksne som har «særlige behov for opplæring», har rett til spesialundervisning.  

Fortrinnsrett til barnehageplass 

Barnehage er et av de viktigste enkelttiltakene for barn med funksjonsnedsettelser. De har 
derfor rett til prioritet ved opptak : 

«Barn med funksjonshemning skal ha prioritet ved opptak, dersom barnet etter sakkyndig 
vurdering er funnet å kunne ha nytte av oppholdet i barnehage. Den sakkyndige vurderingen 
skal foretas i samarbeid med den eller de som har foreldreansvaret. Den eller de som har 
foreldreansvaret, avgjør endelig om barnet kan ha nytte av oppholdet.» 

En fagperson kan hevde at barnet ikke har nytte av opphold i barnehage. Ikke aksepter dette, 
ta kontakt med andre fagfolk eller Frambu. 

For barn som bruker tegnspråk som kommunikasjon, gis det tilbud i statlige og kommunale 
barnehager Dette kan gjelde barn med Angelman syndrom også. Barn med store eller 
sammensatte funksjonsnedsettelser kan ha behov for et mer tverrfaglig og behandlingsrettet 
tilbud enn det vanlig barnehage gir. Slike tilbud gis vanligvis i spesialbarnehage, eller i egne 
avdelinger knyttet til ordinære barnehager. 

Rett til spesialpedagogisk hjelp 

Opplæringsloven gir barn under opplæringspliktig alder med særlig behov for 
spesialpedagogisk hjelp, rett til slik hjelp. Hjelpen skal også omfatte tilbud om 
foreldreveiledning Dette er viktig, det er svært nyttig for foreldrene å lære hvordan et 
Angelmanbarn kan ha nytte av samspill, imitiasjon, mosjonsøvelser osv.  

Hjelpen kan knyttes til barnehager, skoler, sosiale og medisinske institusjoner og lignende, 
eller organiseres som eget tiltak. Loven gir barn under opplæringspliktig alder som har særlige 
behov for tegnspråkopplæring, rett til slik opplæring. Opplæringen er gratis, selv om barna er 
under opplæringspliktig alder. 

NB! Foreldrene skal ikke betale for barnehageoppholdet for de timene som barnet har 
spesialpedagogisk hjelp, men det syndes mot dette.  

Tilrettelegging 
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Barn med funksjonsnedsettelser kan ha behov for spesiell tilrettelegging for at de skal kunne 
ha nytte av barnehagetilbudet. Det blir derfor gitt et ekstra tilskudd fra staten til dette 
formålet.  

Tilskuddet kan benyttes til; å styrke bemanningen i barnehagen, redusere størrelsen på 
barnegruppa, gis som delvis tilskudd eller dekke særlige transportordninger, gi hel eller delvis 
dekning av friplass, brukes til innkjøp av spesielt materiell eller til utbedring av lokaler eller 
uteområder. Tilskuddet kan også brukes til å gi tegnspråkopplæring over kortere tid for det 
faste personalet. 

Tilrettelegging for å kunne ha nytte av barnehagetilbudet, kan gjelde både innhold og rammer. 
Et eksempel på en litt uvanlig, men vellykket tilrettelegging gjelder en alenemor med to barn. 
Begge barna hadde plass i barnehage, og egen felles assistent i barnehagen. Morgenstellet var 
svært belastende for moren, og hun kom stadig for sent på jobben. Situasjonen ble løst ved at 
assistenten begynte sin arbeidsdag i barnas hjem, hjalp til med morgenstellet og tok barna 
med i barnehagen. 

 

Skolefritidsordning 

Kommunen skal ha et tilbud om skolefritidsordning før og etter skoletid for 1. – 4. 
klassetrinn (opplæringsloven §13-7). Etter forskriften til opplæringsloven følger at 
ordningen gjelder for funksjonshemmede barn i 1. – 7. klasse (§ 23-3).   

Skolefritidsordningen skal legge til rette for lek, kultur- og fritidsaktiviteter med 
utgangspunkt i barnas alder, funksjonsnivå og interesser. Skolefritidsordningen skal gi 
barna omsorg og tilsyn. Barn med funksjonsnedsettelser skal gis gode utviklingsvilkår. 
Arealene, både ute og inne, skal være egnet for formålet. Utgiftene til 
skolefritidsordningen dekkes av staten, kommunen og foreldrene. 15 prosent av det statlige 
tilskuddet som blir utbetalt til den enkelte kommune, skal gå til spesielle tiltak for barn 
med særskilte behov (forskriftens § 23-3) 

Skyss 

Barn med rett til spesialpedagogisk hjelp, har rett til skyss når det på grunn av særlige hensyn 
er nødvendig for å kunne ta i mot tilbudet.  

Overgang barnehage - grunnskole 

Mens overgangen fra barnehage til grunnskolen nærmest går automatisk for de fleste barn, 
opplever mange foreldre til barn med funksjonsnedsettelser at de må kjempe for å få til en god 
skolestart for sine barn. Mange foreldre opplever at det er de som må ta kontakt med 
skolemyndighetene og «varsle» om skolestart for et barn som f.eks. sitter i rullestol - og det 
bør de gjøre et par år i forveien (gjerne mer), slik at skolen skal få tid til bygningsmessige 
justeringer. Betydningen av en langsiktig planlegging for å sikre en god overgang og motvirke 
brudd i kontinuitet, kan ikke understrekes sterkt nok.  

Anvarsgrupper og habiliteringsplan kan være viktige virkemidler for å få dette til. Vanlige 
problemer er at planarbeidet starter for sent og de som skal overta ansvar for barnets opplegg 
på neste arena (skolen) ikke kommer inn i bildet tidsnok. Selv om foreldre på eget initiativ tar 
kontakt med skolen i god tid, er erfaringen at det ikke skjer noe før det er for sent. Det har 
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også vist seg svært vanskelig å finne fleksible løsninger, som eksempelvis at en assistent som 
kjenner barnet fra barnehagen, kan få følge barnet over i første klasse. 

Dette gjelder også overgangen mellom barneskole og ungdomsskole. 
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Styrkingstiltak og spesialundervisning i ordinær gr unnskole 

Spesialundervisning i ordinær grunnskole kan gis innen rammen av ordinær 
klasseundervisning, som enkelttimer eller i egne spesialklasser. I grunnskolen blir 
spesialundervisning oftest gitt gjennom tolærerorganisering, enetimer og gruppetimer 
innenfor den vanlige skolen.  

Om spesialklasser og opplæringens innhold 

Alle elever har rett til opplæring i samsvar med evner og forutsetninger. Dette slås fast som et 
generelt prinsipp som skal ligge til grunn for all opplæring. Retten forplikter ikke bare den 
enkelte lærer, men også den enkelte skole og kommunen som i størst mulig utstrekning må 
følge dette opp i planlegging og drift av skolen. 

Retten til spesialundervisning må sees på bakgrunn av elevens mulighet for utbytte av det 
ordinære opplæringstilbudet. En elev som har rett til spesialundervisning i en skole, har ikke 
nødvendigvis rett til dette i en annen skole, dersom denne skolen tilpasser det ordinære 
opplæringstilbudet slik at det imøtekommer ulike elevers behov.  

Det er store fylkesvise og kommunale variasjoner i bruken av lærerressurser til 
spesialundervisning. 

Spesialundervisning 

Reglene om spesialundervisning er nå felles for grunnskole og videregående opplæring, og er 
samlet i kap. 5 i opplæringsloven. Barn, unge og voksne har rett til spesialundervisning. 

Etter § 5-1 har elever som ikke har, eller som ikke kan få tilfredsstillende utbytte av det 
ordinære opplæringstilbudet, rett til spesialundervisning. I vurderingen av hvilket 
undervisningstilbud som skal gis, skal det særlig legges vekt på elevens utviklingsutsikter. 
Elever som får spesialundervisning skal ha det samme totale undervisningstimetallet som 
andre elever. 

Kommunen eller fylkeskommunen skal fatte vedtak om spesialundervisning på grunnlag av en 
sakkyndig vurdering av den enkelte elevs særlige behov. Loven setter klare krav til innholdet i 
den sakkyndige vurderingen, noe som er nytt i forhold til tidligere. Loven har også en 
bestemmelse om at dersom kommunen eller fylkeskommunen fraviker den sakkyndige 
vurderingen til ugunst for eleven, skal det begrunnes særskilt hvorfor kommunen eller 
fylkeskommunen mener at eleven likevel får et opplæringstilbud som fyller retten til 
spesialundervisning. 

§ 5-4 inneholder en ny bestemmelse om saksbehandling i forbindelse med vedtak om 
spesialundervisning. Regelen slår bl a fast at tilbud om spesialundervisning så langt som 
mulig skal utarbeides i samarbeid med eleven og foreldrene og det skal legges stor vekt på 
deres syn. 
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For elever som får spesialundervisning, skal det etter lovens § 5-5 utarbeides individuelle 
opplæringsplaner. Planen skal vise mål for og innholdet i opplæringen og hvordan den skal 
utføres. Hvert halvår skal klassestyrer utarbeide skriftlig oversikt over den opplæringen 
eleven har fått og en vurdering over elevens utvikling. Oversikten og vurderingen skal sendes 
eleven eller elevens foreldre og til kommunen/fylkeskommunen. 

Undersøkelser viser at foreldrene nok i noen grad er med i prosessen, men de kommer som 
regel sent inn i arbeidet. De blir forelagt planen til orientering, etter at den er ferdig 
utarbeidet. Prøv å få et samarbeid i den helt innledende fasen av arbeidet! 

Tekniske hjelpemidler 

Folketrygden har finansieringsansvaret for de tekniske hjelpemidlene elevene trenger for å 
delta i undervisningen, mens skolen fortsatt skal ha finansieringsansvaret for pedagogiske 
hjelpemidler.  

PP-tjenesten 

PP-tjenesten skal hjelpe skolen i arbeidet med kompetanseutvikling og organisasjonsutvikling 
for å legge opplæringen bedre til rette for elever med særlige behov. PP-tjenesten skal sørge 
for at det blir utarbeidet sakkyndig vurdering der loven krever det. 

Kontakt med PP-tjenesten kan skje ved at bruker eller foreldre selv tar kontakt med tjenesten, 
eller ved henvisning fra andre instanser.  

Husk å bruke Frambu for å sikre kunnskap og råd om tilbud til Angelmanbarn. Det er god 
hjelp! 
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Kommunen skal ha et tilbud om skolefritidsordning før og etter skoletid for 
funksjonshemmede barn i 1.-7. klasse. 

Skolefritidsordningen skal legge til rette for lek, kultur- og fritidsaktiviteter med utgangspunkt 
i barnas alder, funksjonsnivå og interesser. Skolefritidsordningen skal gi barna omsorg og 
tilsyn. Barn med funksjonsnedsettelser skal gis gode utviklingsvilkår. Arealene, både ute og 
inne, skal være egnet for formålet. Utgiftene til skolefritidsordningen dekkes av staten, 
kommunen og foreldrene. 15 prosent av det statlige tilskuddet som blir utbetalt til den enkelte 
kommune, skal gå til spesielle tiltak for barn med særskilte behov. 

Antall plasser har variert noe de siste årene, men budsjettforslaget for 2001 gir rom for om lag 
111000 barn våren 2001 og om lag 116000 barn høsten 2001. 

Be om å få en fast kontaktperson i SFO-ordningen, det forplikter og gjør kommunikasjonen 
bedre. Be også om å få være med å planlegge tilbudet. Still krav til at personalet må ha 
kompetanse og også her gjelder kravet om stabilt personale for en Angelman (se kapittelet om 
stabilitet). Det beste er å få 1:1 bemanning. Prøv å få ordninger som ivaretar et tilbud også på 
planleggingsdager 

Om overgang grunnskole - videregående opplæring 

Overgangen mellom grunnskolen og videregående skole kan bli problematisk for elever med 
funksjonsnedsettelser. Når elever går fra grunnskole over i videregående opplæring, går de fra 
en kommunal tjeneste og over i en fylkeskommunal tjeneste. I overgangsfasen har begge 
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skoleslag ansvar for å gi og skaffe til veie den informasjonen som skal til for å planlegge og 
legge til rette best mulig for den enkelte elev. Det finnes imidlertid ingen pålegg om å etablere 
rutiner for et slikt samarbeid.  

Erfaringen til Angelmanforeldre er at en skal passe på at planleggingen begynner minst to år 
før overgangen. Sørg for å gjøre alle avtaler skriftlige. Her gjelder igjen at alt som er lovet 
muntlig ikke har noen verdi. Bekreft telefonsamtaler med et notat, eller notér i det minste dato 
og hva dere ble enige om i en notatbok. 

Prøv å sørge for at den kunnskap som grunnskolens personale har om barnet blir overført til 
personalet i videregående skole. For en Angelman må det innebære en overlappingsperiode 
med personalet fra grunnskolen over til personalet i videregående skole på 2-3 måneder. Dette 
er det ingen tradisjon for, så stå på kravet om at det nye personalet må lære seg 
Angelmanbarnets private språk for at overgangen skal bli minst mulig traumatisk for barnet. 
Hvis ikke risikerer en at lærerne i videregående opplæring vil bruke det første året på å bli 
kjent med eleven og eleven vil i frustrasjon kunne begynne med utagerende atferd. 

Bruk argumentasjonen i kapittelet om stabilitet. Bruk også Frambu.  
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Rett til videregående opplæring 

Ungdom som har fullført grunnskolen eller tilsvarende opplæring, har etter søknad rett til tre 
års heltids videregående opplæring. I fag der læreplanen forutsetter lengre opplæringstid enn 
tre år, har ungdommen rett til opplæring i samsvar med den opplæringstiden som er fastsatt i 
læreplanen. Hele retten må normalt tas ut innen fem år etter at grunnskolen er fullført, og 
innen seks år når opplæringen helt eller delvis blir gitt i lærebedrift. En elev som har rett til 
spesialundervisning, har rett til videregående opplæring i inntil to år ekstra når eleven trenger 
det i forhold til opplæringsmålene for den enkelte.   

Tilpasset opplæring og spesialundervisning 

Også elever i videregående skole har rett til en opplæring i samsvar med evner og 
forutsetninger.  

Spesialundervisning 

For elever som får spesialundervisning skal det utarbeides individuell opplæringsplan. 

Det er relativt store forskjeller mellom fylkene når det gjelder hvem som ut fra en sakkyndig 
vurdering skal ha rett til spesialundervisning.  

Elever som på grunn av funksjonshemning eller midlertidig skade eller sykdom har behov for 
skyss, har rett til det uavhengig avstanden mellom hjem og opplæringssted. Voksne med rett 
til spesialundervisning har også rett til skyss etter de samme bestemmelsene. 

Voksenopplæring 
Målet for voksenopplæringen er å hjelpe den enkelte til et mer meningsfylt liv.  

Voksne som har fullført grunnskolen eller tilsvarende, men som ikke har fullført videregående 
opplæring, har etter søknad rett til videregående opplæring. Retten trådte i kraft 1. august 
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2000 og gjelder voksne født før 1. januar 1978. Opplæringen skal tilpasses den enkeltes 
behov. Retten kan oppfylles ved hjelp av fjernundervisning. Voksne som er tatt inn til 
videregående opplæring har rett til å fullføre opplæringsløpet. Opplæringen er gratis, men en 
kan bli pålagt å holde seg med nødvendig undervisningsmateriell og utstyr selv. 

 

Helsetilbud 
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Barns rettigheter under institusjonsopphold følger av pasientrettighetsloven §§ 6-2, 6-3 og 6-
4. Barn har under institusjonsopphold rett til samvær med foreldre, rett til å bli aktivisert og 
stimulert, og barn i skolepliktig alder har rett til undervisning. Barn under skolepliktig alder 
har også rett på undervisning mens de er på sykehus hvis de ellers mottar spesialpedagogisk 
undervisning. 

En kan få sykemelding fra 7.dag ved opphold på sykehus. Hvis barnet er alvorlig sykt kan en 
få sykemelding fra første dag.  

En mor har fått lønn med nattillegg for å avlaste sykehuspersonalet (under 18 år).  

Trygdekontoret har ved en kjent anledning lagt inn hele familien ved innleggelse av et barn 
under 18 år. 

Retten på fri i 20 dager gjelder når barnet er under 18 år 
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Unngå problemene 

Først og fremst må en unngå at barnet får problemer med tennene ved riktig kosthold, fluor 
osv. Angelmanbarn har gjerne høy smerteterskel og har vanskelig for å forklare hvor noe er 
vondt, så det er all grunn til å prøve å unngå problemer heller enn å reparere dem. 

TAKO-senteret Se under Nasjonale tilbud. 

Undersøkelser 

Det kan være svært vanskelig å få undersøkt tennene til en Angelman, spesielt når barnet blir 
større. Det kan betinge trening over lang tid i samarbeid med fylkestannlegens kontor. 
Regelmessig kontroll bidrar til å opprettholde barnets tilvenning til stolen og undersøkelsen. 
Forklar dette til tannlegen. Kontroll 4 ggr/år har for noen fungert greit. Hofstad:  Innkalt i 
skoletida, en gang i uka, har med assistent, nedfelt i rutinedokument. 

Sklikke i tannlegestolen kan være greit. 
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Narkose 

Det anses å være et alvorlig inngrep å legge 
en person i narkose og det er ofte ikke nok å 
vise til at det er lenge siden tennene ble 
undersøkt. Har en derimot indikasjon på at det 
er smerter eller hull som må behandles, må 
det normalt skje i narkose. Ventetiden kan bli 
lang, så stålsett dere til en kamp om å komme 
frem i køen! 

Tannkrem 

Angelmanbarn vil normalt svelge tannkremen. 
Råd fra TAKO-senteret; litt tannkrem ufarlig, 
men ikke fluor i tillegg 

Munnmotorikk 

·  Reduksjon av sikling 
·  Bruke sugerør 
·  Blåse papirbiter, fjær 
·  Tips fra Tako-senteret; fløyte 
·  Tako-senteret har video om 

munnstimulering 

Elektrisk tannbørste kan fungere greit for 
noen, andre har god erfaring med en type 
tannbørste med to børster som pusser begge 
sidene samtidig (fås på apotek). 

 

 

Ledsagerbevis  
Ordningen med ledsagerbevis omfatter mennesker som har varige funksjonsnedsettelser (to - 
tre år). Pr. 2001 har ca 300 kommuner innført ordningen og 8000 personer har fått beviset. 

Ledsagerbevis skal gi funksjonshemmede med behov for bistand, samme mulighet som den 
øvrige befolkningen til å delta i samfunnet, uten å måtte betale dobbel pris/inngangsbillett. 
Det kan gjelde reiser og inngangsbilletter til svømmehall, kino, kommunale arrangementer, 
konserter og reiser på kollektiv transport. På sirkus gis det gjerne både halv pris for den 
funksjonshemmede og gratis adgang for ledsager. Beviset gjelder også på opplevelsessenter 
som Tusenfryd, Hunderfossen, Dyreparken i Kristiansand osv. Har du ledsagerbevis kan du 
også be om å få gå «bakveien» inn forbi køer, f.eks. i vannsklier, berg-og-dalbaner osv. Vær 
litt frimodig, dere har fortjent noen fordeler i samfunnet. 

Det varierer hvor beviset gjelder, så du må gjerne undersøke på forhånd hos arrangøren. 
Kommunens ansvarlige for tjenesten må kunne gi deg en oversikt. Det er utgitt en ny brosjyre 
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om ordningen (feb.2002):  Mer glede - mindre utgifter. Ledsagerbevis for 
funksjonshemmede Brosjyren kan bestilles hos Statens råd for funksjonshemmede (SRFF) 

En sak å jobbe for lokalt er at kommunen bør sette som krav til kommersielle arrangører som 
leier et kommunalt lokale at de skal få som del av leieavtalen at ledsagerbevis skal gjelde for 
konserten. 

NSB innførte ledsagerbevis for funksjonshemmede 1. januar 1999. Alle innehavere av 
ledsagerbevis kan ta med seg ledsager på reise med NSB og betale halv pris for seg selv og 
for ledsageren. 

 

Det er kommunen som utsteder ledsagerbevis til de av sine 
innbyggere som trenger assistanse for å delta på ulike aktiviteter. 
Beviset fås ofte hos kulturetaten, men det kan kanskje variere. Det er 
også en del lokale varianter av ordninger, så be om å få en brosjyre. 
Dersom det er behov for to ledsagere så bør det føres opp på beviset.  

 

Reiser 
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En kan søke kommunen om midler til ferieavlastning. Noen får ganske god støtte. 
Kontaktperson T. Tessem 

I noen deler av landet er det årlige tilbud om ferieavlastning for utviklingshemmede. Røde 
kors (bl.a. Haraldvangen) har tilbud som kan være gode. Problemet er personalet som bør 
kjenne godt den som har Angelman. En er derfor sannsynligvis begrenset til å bruke slike 
tilbud bare dersom en kan sende med en eller flere personer som kjenner barnet. Det kan fort 
blir så dyrt at kommunen ikke vil dekke det. 

Andre steder som er nevnt er Selje, Bjorli og Jæren Folkehøyskole 

Kontakt Norsk forbund for utviklingshemmede lokalt eller sentralt for å få vite om aktuelle 
ferietilbud. FFO, Funksjonshemmedes fellesorganisasjon kan også ha eller ha kjennskap til 
tilbud.  

Norlandia Hotellene. Hotellkjeden aksepterer ordningen med gratis ledsager for 
funksjonshemmede. Ledsager får gratis overnatting i dobbeltrom med frokost.  

Sydenturer 

Dette kan bli svært dyrt om den som har Angelman syndrom skal ha med eget personale som 
han må betale reisen for. I Molde har kommunen betalt for en ledsager, men dette er antakelig 
ikke regelen i andre kommuner. 

Noen personer med Angelman syndrom har problemer med tander mage, det er kanskje ikke 
en god kombinasjon i forhold til sydenturer. Andre har reist svært mye med sitt 
Angelmanbarn, så det er egentlig bare å prøve det ut. Se muligheter heller enn begrensninger. 



 Tipshefte om rettigheter for foreldre med barn med Angelman syndrom.   Side 38 av 47 

Politisk arbeid 

Bruk politikerne i helse- og sosialstyret for å ta opp saken om den utviklingshemmede selv må 
betale for ledsager. Kommuneøkonomien vil sikkert tilsi det, men prøv likevel. Saker som 
dette må kunne fremmes gjennom lokale interesseforeninger for funksjonshemmede/ 
utviklingshemmede.  
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Ordningen med honnørrabatt gjelder for alle transportmidler som får offentlig støtte, 
uavhengig av reiseavstand.  

Uføretrygdede (voksne med Angelman syndrom) og ledsager reiser for halv pris på jernbane, 
sporvogn (trikk), T-bane/forstadsbane, bil- og båtruter, fylkes- og riksvegfergeruter.  

For bil- og båtruter som drives uten offentlig tilskudd er det ofte satt som konsesjonsvilkår at 
det skal gis 50 prosent honnørrabatt.  

En får et eget bevis på trygdekontoret for reiser med riksvegferjer, dvs. 1/2 pris på ledsager og 
1/2 pris når en har bil (gjelder også Hurtigruta).  

Be om å få handikap-lugar (i alle fall på Hurtigruta). Den er gjerne stor og god med stort bad, 
til samme pris som de vanlige lugarene. 

For flyruter som drives uten offentlig tilskudd er det ikke krav om honnørrabatt i 
konsesjonsvilkår. Flyselskapene fastsetter selv priser, rabatter og vilkår, uten godkjenning fra 
myndighetene. På de fleste flyavganger omfatter honnørrabattordningen kun et begrenset 
antall passasjerseter. 
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Bolig 
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Det er spesielle regler for arealberegning for boliger som skal benyttes av rullestolbrukere. 
Planlegger dere å bygge mens barnet er så lite at dere ikke vet om det blir i stand til å gå selv, 
så benytt denne muligheten til å få større bolig. Det utgjør noe sånt som 15m2 

Bostøtte 

Bostøtte blir behovsprøvd ut fra forholdet mellom boutgiftene og inntekt. 

I de fleste kommunene er det boligkontoret eller sosialkontoret som behandler 
bostøttesøknader. I Oslo har alle bydelene egne boligkontorer. 

Boligen må være selvstendig, dvs at boligen skal ha oppholdsrom, kjøkken, separat soverom 
med vindu, og sanitærrom med dusj, wc og servant. Boarealet skal være på minst 40 kvm. 
Fellesareal regnes ikke med. Videre er det et krav at boligen har egen inngang uten passering 
av annen boligenhet eller felles oppholdsareal. 

Boligtilskudd til tilpasning 

Husbankens boligtilskudd skal bidra til at funksjonshemmede får en bolig som over tid 
fungerer godt i forhold til bevegelsesvansker eller annen funksjonshemning. Ifølge 
retningslinjene for tilskuddet skal det gå til mindre utbedringer/tilpasninger av brukte boliger 
og spesialtilpasninger av ny bolig. Tiltak som øker tilgjengeligheten og gjør beboeren mest 
mulig funksjonsdyktig skal prioriteres. 

Tilskudd gis etter en vurdering både av søkers behov for tilpasning og av husstandens samlede 
økonomi.  

Boligtilskudd kan gis til hel eller delvis dekning av vesentlige merkostnader ved nødvendig 
spesialtilpasning av boligen. Med vesentlige merkostnader menes normalt kostnader utover 
ca. 10000 kroner. Tilskuddet kan dekke godkjente kostnader opp til maksimalt 20000 kroner 
per bolig. Hvis spesialtilpasningen er dyrere enn 20000 kroner kan godkjente kostnader utover 
dette finansieres med en kombinasjon av tilskudd og lån, der tilskuddet utgjør normalt inntil 
20 prosent av kostnadene. 

Tilskudd til råd og veiledning, prosjekteringstilsk udd 

Husbanken har en støtteordning for kjøp av tjenester fra privatpraktiserende arkitekter, og kan 
dekke inntil 15 timer prosjekteringshjelp. 

Etableringslån 

Etableringslån fra Husbanken skal medvirke til at husstander med boligetableringsproblemer 
eller svak økonomi får mulighet til å skaffe seg en nøktern og god bolig. Den enkelte 
kommune innvilger lånet, som gis i forbindelse med kjøp av nye og brukte boliger, utbedring 
av eksisterende boliger og til refinansiering av dyre boliglån i private kredittinstitusjoner. I alt 
fikk 8157 husstander etableringslån fra kommunene i 2000, 782 av disse var husstander med 
funksjonshemmede medlemmer. Gjennomsnittslånet var på 238000 kroner. 
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Utbedringslån 

Lånet gis ved behov for nødvendig og ønskelig tilpasning/utvidelse.  

Kjøpslån 

Kjøpslån er en låneordning fra Husbanken som skal sikre grunnfinansieringen ved kjøp av 
brukt bolig.  

Lånetillegg ved oppføringslån 

Dersom det velges økt kvalitet utover de standarder som er satt for oppføringslånet, f.eks. i 
form av tilgjengelighet, gis det et lånetillegg fra Husbanken. I 2000 var lånetillegget for 
livsløpsstandard på 60000 kroner. Dersom man velger heis i tillegg til livsløpsstandard gis det 
et tilskudd på 10000 kroner.  

Enkelte kommuner har subsidiere tomtekostnader i kommunale boligfelt på betingelse av at 
nye boliger bygges som livsløpsboliger.  

 

Planlegging av hus 

Tiltak: Innkalte, etatssjefer, rådmann mfl, Frambu v/Wenche Nunn i forbindelse med 
planlegging av bolig. Grahl-Madsen/Virkesdal fikk gjennomslag for øsnket om å få være sin 
egen byggherre. De styrer nå planlegging/bygging av bolig. 

Ta gjerne direkte kontakt med folk hos Husbanken, de har en rådgivende funksjon og har en 
god del tegninger og materiell om boliger for funksjonshemmede. 

Husk å få med tumlerom og god plass på badet. Personer med Angelman syndrom trenger stor 
plass. 

 

Arbeid 
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Av alle overganger er sannsynligvis overgangen mellom skole og arbeid en av de vanskeligste 
og en må begynne tidlig å forberede kommunen på ha som er i ferd med å skje, gjerne to år i 
forkant. Ikke stol på at kommunen fanger dette opp selv. Skriv brev, å bruke telefon har ingen 
dokumentasjonskraft. 

«Ikke lovpålagte» ordninger  
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Hjelpeapparatet tar det for gitt at foreldrene kan delta på møter. De ser ikke den store 
belastningen dette medfører. Dersom dere ikke kan komme fra i arbeidstiden så be gjerne om 
at møter holdes etter arbeidstid. Det er uvanig, men bør kunne la seg gjøre i noen av tilfellene.  
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Det er en fordel om begge foreldrene deltar på de fleste av møtene. Det skjer en maktkamp i 
møtene, og det er vanskelig for en enslig forelder å yte motstand eller forstå hva som skjer, 
uten å ha en å støtte seg på og diskutere med i for- og etterkant.  

Prøv å få innkalling til møter slik at det blir et krav at begge skal møte. En kan bruke 
bestemmelsene om et antall dager fravær ved barns sjukdom (men for mange kan det bli for 
lite). Er en offentlig ansatt kan en søke om permisjon med lønn. Ellers er det 
velferdspermisjonsordninger i mange bedrifter. Snakk med sjefen om dette og finn en 
ordning. Til møter på trygdekontoret får bare en ledsager kompensasjon for tapt 
arbeidsfortjeneste. Husk å ta med barnet! 
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For en språkløs og evneveik person med Angelman syndrom er stabilitet i personalet noe av 
det viktigste i livet. Dette gjelder helt fra de er små.  

Foreldrene må i samarbeid med kommunen forsøke å skaffe avlastere og støttekontakter som 
har mulighet for å være stabile over lang tid. Dette må også sees på som et preventivt tiltak for 
å sikre mot utagerende atferd på sikt. Med det som siktemål er det relevant å benytte 
Tvangsloven for å få økonomi til dette. Grunnbegrepet en skal vise til er at «alt skal være 
prøvd for å unngå bruk av tvang».  For personer med Angelman syndrom så betyr det bl.a. å 
ha stabilt personale som forstår barnets private språk og kan gjøre seg forstått overfor det uten 
at barnet må ty til utagering for å gi uttrykk for hva det måtte være. Adv. Petter Kramås 
(brukes av bl.a. NFU og Frambu) sier at loven kan brukes i argumentasjon i forhold til 
stabilitet i personalet. 

Dette gjelder alle arenaer som barnet er på. Daghjem, barnehage, avlastning, støttekontakt, 
skole, dagsenter og til og med i transportordningen. 

Bruk Frambu i argumentasjonen for å få gjennomslag for slike tanker. Det er nytt og uvanlig 
for kommunene, så det kan bli vanskelig. Det kan kanskje til og med bli nødvendig med en 
rettssak eller to for å få orden på det. Gi styret i NFAS beskjed dersom dere trenger råd til 
dette. 
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Etter videregående skole. Dette er ikke et lovpålagt tilbud fra kommunen, så en har ikke så 
mye å slå i bordet med.  For våre Angelmanbarn er det ikke så kritisk fordi de vil trenge 
personell på seg uansett, det er derfor i kommunens egen interesse å etablere et tilbud som 
utnytter personalet best mulig. 

Det vises ofte liten kreativitet i dagsentrene mht til hvilke oppgaver arbeidstakerene får. Det 
kan være vaskeri, vedkløyving, skruing, gå tur, matlaging mm. Personer med Angelman 
sydnrom kan lære å gjøre andre oppgaver enn dette, så kreativiteten må tas i bruk. 

Det er viktig at det er tilstrekkelig antall og faglig bakgrunn hos personalet i dagsenteret. 
Stabilitet i personalet er selvsagt like viktig her som i resten av tilbudet.  

Sørg for godt samarbeid gjennom faste møter, gjerne felles samarbeidsmøter mellom bolig, 
dagsenter (eventuell voksenopplæring) og pårørende. 
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Foreldre til barn med Angelman syndrom har en usedvanlig stor belastning. Det påfører dem 
ofte både fysisk og psykisk skade/sykdom. Der er så mange krav som skal møtes, og sist i 
rekken kommer gjerne samlivet med ektefellen. 

Det er lite tilbud til foreldrenes behov for støtte i sine følelsesmessige og psykiske problemer. 
Behovet er nevnt og poengtert i Handlingsplan for funksjonshemmede 1998-2001 med forslag 
om tiltak, men lite er skjedd.  Forslaget var tilbud om opphold på Modum på en eller to uker. 
Det er mulig at dette vil bli et fast tilbud i fremtiden. Må bli henvist av lege, sykmeldt. 

Se på web-sidene til Modum Bad: 

http://www.modum-bad.no/ 

http://www.samlivssenteret.no/ 

Ellers kan det være mulig at kommunene kan benytte/benytter midler innen psykiatrien for 
bygge opp en tjeneste som ivaretar det forebyggende familiearbeidet. Kontakt familietarapeut 
el.l. i kommunen. 
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Arild Brath sitter i Råd for funksjonshemmede i sin bydel i Oslo (Rff). Det er positivt for dem 
bl.a. fordi de får tidlig oversikt over tilbud som bydelen har/planlegger. Rådet er bare 
rådgivende i forhold til kommunale myndigheter og har ikke formell makt, men makt til å 
påvirke. Oppnådd å få gjennom tidsstudier i boligene. 

Det blir ofte opp til Rådet selv å finne fram det som er aktuelt å arbeide med.  

De fleste foreldre til barn med Angelman syndrom vil ikke ha overskudd til å gå inn i utvalg 
og politisk arbeid. Det kan likevel være svært nyttig å ta kontakt med politikere i f.eks. helse-
og sosialutvalg når bestemte saker skal tas opp. Politikerne er ikke så vant med å få mange 
henvendelser om saker. DET NYTTER! 

Helge Volland ble valgt inn i styret på Frambu høsten 2001 og er også NFAS representant i 
IASO (den internasjonale AS-foreningen). 

 

Likemannsordning 
Foreningen har fått støtte til å etablere en form for likemannsordning. Dette er et tiltak for at 
foreldre skal få hjelp av likemenn, dvs andre foreldre som har erfaring med å ha et barn med 
Angelman syndrom.  

Hvordan disse midlene skal brukes er ikke avklart. Vi har etablert og har under etablering 
forskjellige tiltak som understøtter at foreldrene hjelper hverandre, bl.a. epostgruppe og hefte 
med navn, adresser og bilder. 

Styret i NFAS ber foreldrene danne lokale uformelle foreldregrupper for å få god lokal 
kontakt. Disse avgjør selv hvor ofte de vil samles. I Møre og Romsdal er det allerede dannet 
en slik gruppe, kontaktperson Gunhild Dahle.  

NFAS vil arbeide videre med dette gjennom styret. 

Elfinn Færevåg er koordinator for likemannsordningen. Gi beskjed til ham når lokal gruppe er 
dannet. 
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Nasjonale tilbud til mennesker med 
sjeldne funksjonsnedsettelser  

En sjelden funksjonsnedsettelse defineres gjerne som en varig tilstand (diagnose, syndrom) 
som det er færre enn 100 kjente tilfeller av på en million innbyggere, det vil si under 500 
tilfeller i Norge. Helsepersonell har i mange tilfelle liten kunnskap om slike tilstander, og 
tilbudet til den enkelte kan virke tilfeldig. Opplevelsen av å være overlatt til seg selv er ofte 
en ekstra belastning. 

Ved Stortingets behandling av St.meld. nr. 41 (1987-88) Nasjonal helseplan uttalte 
sosialkomiteen at det er en statlig oppgave å sikre ekspertise og behandlingskapasitet for 
pasienter med sjeldne sykdommer og funksjonsnedsettelser. Komiteen signaliserte at det vil 
være riktig å etablere nasjonale kompetansesentra for noen av disse gruppene. 

FRAMBU 

Sosial- og helsedepartementet har etablert kompetansesentra for en rekke små og mindre 
kjente grupper. Sentrene er organisert under Etat for rådssekretariater og enkelte helse- og 
sosialfaglige oppgaver, ved Avdeling for sjeldne funksjonshemninger. Enheten skal bl.a. 
samle og formidle kunnskap til mennesker med funksjonsnedsettelser og deres pårørende, 
organisasjoner og aktuelle offentlige instanser. Frambu har som oppgave å bygge opp og spre 
livsløpskompetanse om gitte diagnoser. 

Bruk Frambu kompetansesenter. Spesialister derfra reiser ut til kommunene og besøker 
familiene, fagpersoner osv for å bidra til et tilpasset tilbud. Rapportene fra dem er gull verdt i 
arbeidet lokalt. 

Frambu har en spesialistergruppe på Angelman syndrom. 

Fagrådet skal yte hjelp til foreldre, gå gjerne gjennom NFAS dersom du har bruk for støtte fra 
Fagrådet. 

Frambuopphold 

Frambu arrangerer annethvert år informasjonsopphold av varighet 14 dager. Foreldre og 
søsken deltar gratis inkl, reise og får dekket tapt lønn (som om en blir sykemeldt). En må søke 
seg til dette tilbudet. Kommunens helsetjeneste skal ha informasjon om oppholdene eller skal 
skaffe dette. Ta eventuelt kontakt med Frambu eller NFAS eller sjekk web-siden til Frambu. 

Foreldrene kan ringe Frambu og kontakte fagpersoner direkte. 

Frambu 
Sandbakken 18 
1404 Siggerud 
Tlf. 64856000 
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De har også egen web-side, se Web-side-listen. 

Tannhelsetjenester  

TAKO - Tannhelsekompetansesenteret for alle som har tann- og munnhuleproblemer på 
grunn av sjeldne medisinske tilstander - er tilknyttet Universitetet i Oslo. Senteret samler, 
systematiserer og formidler kunnskap om tannhelseforhold ved sjeldne tilstander, og driver 
begrenset klinisk virksomhet. Målgruppene for virksomheten er tannhelsepersonell, annet 
personell, de som har en sjelden tilstand og myndighetene. En sentral personen ved TAKO-
senteret er tannlege Stefannson (2001) 

Lov om tannhelsetjenesten av 3. juni 1983 nr. 54 (tannhelsetjenesteloven) gir 
fylkeskommunene ansvar for den offentlige tannhelsetjenesten.  

Følgende grupper skal ha et regelmessig og oppsøkende tilbud, jf. § 1-3: 

* Barn og ungdom fra fødsel til og med det året de fyller 18 år. 

* Psykisk utviklingshemmede i og utenfor institusjon. 

* Grupper av eldre, langtidssyke og uføre i institusjon og hjemmesykepleie. 

* Ungdom som fyller 19 eller 20 år i behandlingsåret. 

De ovennevnte grupper er listet opp i prioritert rekkefølge. Hvis ressursene ikke er 
tilstrekkelige, følges denne prioriteringen. Loven sikrer alle utviklingshemmede et 
regelmessig og forsvarlig tannhelsetilbud. Behandling er gratis. En kan klage. 

Spesialistoppfølging 

En del barn har behov for spesialistoppfølging i samarbeid med den kommunale 
helsetjenesten. Spesialisthelsetjenesten skal bidra til å bygge opp den kommunale 
kompetansen, og har viktige utrednings-, utviklings- og veiledningsoppgaver. Egne 
habiliteringstjenester for barn ble opprettet i alle fylker i forbindelse med ansvarsreformen. 
Ofte er tjenesten forankret i barneavdelingene ved sentralsykehusene. 

Over halvparten av brukerne av barnehabiliteringsteamene er utviklingshemmede. Generelt er 
det et problem å få rekruttert leger og psykologer til tjenestene. 
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Mennesker med varige funksjonsnedsettelser vil ofte ha behov for helsehjelp over tid. En del 
mottar tjenester fra ulike forvaltningsnivåer og ulike sektorer. Mange opplever at tilbudet fra 
helsevesenet er dårlig koordinert og mangler et langsiktig perspektiv.  

Ett virkemiddel for å gi den enkelte et mer helhetlig og forutsigbart tilbud, er bruk av 
individuelle planer. Retten og plikten til utarbeidelse av individuell plan er regulert i de nye 
helselovene og gjelder fra 1. juli 2001. Plikten for helsetjenesten til å utarbeide individuell 
plan gjelder for pasienter med behov for langvarige og koordinerte tjenester.  

Plikten til å utarbeide individuell plan gjelder for helsetjenesten. Hver tjeneste har plikt til å 
utarbeide en plan på sitt område, men pålegges å samarbeide med andre tjenesteytere. Fortsatt 
vil det være en utfordring å få til et samordnet og koordinert tjenestetilbud. Dette gjelder ikke 
minst i forhold til andre sektorer enn helsesektoren, som sosialtjenesten, skole- 
utdanningssektoren og arbeidsmarkedsetaten. Sosial- og helsedepartementet utarbeider 



 Tipshefte om rettigheter for foreldre med barn med Angelman syndrom.   Side 45 av 47 

forskrifter for gjennomføringen av individuelle planer, og SKUR har fått i oppdrag å lage 
veileder til for arbeidet med individuelle planer. 

 

Andre ordninger 
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Forskrift om fjernsynsmottakere gir i §5 fritak for å betale NRK-lisens for personer som varig 
er sterkt funksjonshemmet slik at det er vanskelig for dem å beveges seg utenfor boligen eller 
å få kontakt med andre, og som ikke har økonomisk evne til å betale kringkastingsavgiften 
selv. Dersom søkeren tilhører en husstand, er det et vilkår at heller ikke andre av husstanden 
har økonomisk evne til å betale avgiften, 
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Dette er et nederslandsk utviklet sansestimuleringssystem som etter hvert har fått stor 
utbredelse. Det lages forskjellige typer rom og hvert senter som har slike rom kan ha ett eller 
flere av disse. 

Anbefalt: Snoozelen-senter i Oppland, veiledet i forhold til stimulerende leker. 

Torshov Kompetansesenter bruker Snoezelensenteret ved Hamar for utredning og eventuelt 
ansbefalinger om sansestimulerende leker. Disse kan en da søke om gjennom 
hjelpemiddelsentralen. Torshov kompetansesenter kan også ta på seg direkte opplæringstiltak 
som kan gjennomføres i skoiler/barnehager. 

De som bruker dette tilbudet kan i noen sammenhenger få dekket opphold, går av 
opplæringspenger, tilsvarer det samme som sykepenger (ikke alle institusjoner har anledning 
til å skrive ut dette). 

Statens senter for epilepsi (SSE) har lagt inn turer til Emmas sansehus (Bærum) mot en liten 
inngangsbillett. 

 

 

Nyttig litteratur: 
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1. Trygdeetatens serviceerklæring: http://www.trygdeetaten.no/ffu/serviceerklaring.shtml 

2. Informasjon om grunn- og hjelpestønad: 
http://www.trygdeetaten.no/pub/grunn_hj.html 

3. Hjelpemiddelformidling – en del av et større system Om Hjelpemidler: 
http://www.trygdeetaten.no/pub/hjelpemiddelformidling.html#Hjelpemidler 
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4. Andre brosjyrer i trygdeetaten: 
http://www.trygdeetaten.no/pub/brosjyrer.html#familie 

5. Rettigheter for barn og unge med funksjonshemming. Brosjyre fra Rikstrygdeverket 

6. Bil for funksjonshemmede 
http://www.trygdeetaten.no/pub/bil_for_funksjonshemmede.html 

7. Stønad til hjelpemidler for trening, stimulering og aktivisering av barn og unge 
http://www.trygdeetaten.no/pub/hjelpemb.html 

8. Riksrevisjonens undersøkelse om tildeling og utmåling av hjelpestønad til barn og 
unge under 18 år. Dokument nr.3:5 (200-2001) 

9. Raskere tildeling av enkle hjelpemidler. http://www.trygdeetaten.no/aktuelt/2002-02-
27.shtml  

10. Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger: http://www.frambu.no/ 

11. Veileder i habilitering av barn og unge. http://www.helsetilsynet.no/trykksak/ik-
2614/innhold.htm (1997)  
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12. Forskrift om habilitering og rehabilitering  SHD I-1032 B. 
http://odin.dep.no/hd/norsk/publ/veiledninger/030051-200004/index-dok000-b-n-a.html 

13. Rundskriv om Forskrift vedr. rehabilitering og habi litering . Rundskriv 2001 F 
http://odin.dep.no/shd/norsk/regelverk/rundskriv/030051-250005/index-dok000-b-n-
a.html  

14. Forskrift om individuelle planer 8. juni 2001 
http://odin.dep.no/hd/norsk/regelverk/lover/030061-200032/index-dok000-b-n-a.html 

15. Lov om offentlighet i forvaltningen (offentlighetsloven). http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-19700619-069-
0.html&emne=forvaltningsloven& 

16. Lov om behandlingsmåten i forvaltningssaker (forvaltningsloven) 
http://www.lovdata.no/cgi-wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-19670210-000-
0.html&emne=forvaltningsloven& 

17. Lov om sosiale tjenester m.v. http://www.lovdata.no/all/hl-19911213-081.html 

18. Lov om grunnskolen og den vidaregåande opplæringa (opplæringslova). 
http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html 

19. Lov om folketrygd (folketrygdloven). http://www.lovdata.no/all/hl-19970228-019.html 

20. Lov om sosiale tjenester, Kapittel 6A. Rettigheter for og begrensning og kontroll 
med bruk av tvang og makt m.v. overfor enkelte personer med psykisk 
utviklingshemming  http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-19911213-081-
007.html&emne=utviklingshemming& 

21. Lov om vergemål for umyndige, kap.8 http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-19270422-003-
008.html&emne=utviklingshemming& 
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22. Fra bruker til borger. En strategi for nedbygging av funksjonshemmende 
barrierer.  Norges offentlige utredninger NOU 2001:22  
(http://odin.dep.no/shd/norsk/publ/utredninger/NOU/030001-020008/index-inn001-b-n-
a.html) 
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23. Min nye Hverdag. Sosialdepartementet. Bestilles på tlf. 22248563, faks 22240766. 

24. Liv og Helse. Sosialdepartementet. Gratis. tlf. 22248426, faks 22242712 

25. Samfunn for alle. Medlemsbladet til Norsk Forbund for Utviklingshemmede 
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26. Temahefte fra Frambu. Angelman syndrom. En meget god brosjyre. Tlf. 64856000 

27. Norsk forening for Angelman syndrom: http://home.online.no/~hevo/nfas/ 

28. Den internasjonale Anglman-foreningen: http://www.asclepius.com/iaso/ 

29. USAs Angelmanforening: http://www.angelman.org/ 

30. Lenkeside om Angelman: http://www.isn.net/~jypsy/angelman.htm 

31. Tips og hjelpemidler Amerikansk mor med mange på sin web-side:  
http://home.att.net/~tomsturr/wsb/main.htm 
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32. Sosialdepartementet: http://odin.dep.no/shd/ 

33. Rikstrygdeverket: http://www.trygdeetaten.no/ 

34. Norge.no Offentlig informasjon og tjenester: http://norge.no/ 

35. NFU Norsk forbund for utviklingshemmede http://www.nfunorge.org/ 

36. NFAS Norsk forening for Angelman syndrom  http://home.online.no/~hevo/nfas/ 

 

Om heftet 
Utarbeidet av «Norsk Forening for Angelman Syndrom» 2001-2002.  

Faglig ansvarlig: Elfinn Færevåg, Postboks 1405 Bleikemyr, 5518 Haugesund.  

tlf. 52736144 eller 95733931. Faks 52735207, epost: elfinn@chello.no. 


