Innledning

Heftet er utarbeidet av Norsk Forening for Angelmsgndrom (NFAS) for internt bruk i
foreningen. Mye av innholdet i heftet har utsprirmet foreldretreff i Trondheim i sept.
2001.

NFAS akter & revidere heftet. Alle oppfordres tgidilbakemelding til AS-foreningen om
sine erfaringer til Elfinn Feerevag. Kontaktinforjmassist i heftet.

NFAS har fatt statte til arbeidet og utgivelsenStiftelsen for Norske helse og
rehabiliteringsorganisasjoner (Tv-spillet EXTRA)
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Generelt, rad og tips

Det burde ikke veere ngdvendig for foreldrene a kegesd mye som de ma om forhold som
ligger utenfor det & ha omsorg for sitt barn. Dessver det oftest slik at en ma gjennomfgre
mye saksbehandling for a fa det en har krav pa.

Erfaringsmessig skal en vaere forsiktig med a dtdleut pa etater eller personer som har
makt til & fordele goder.

Veer kritisk og be om all informasjon skriftlig. Dedm bare er sagt muntlig har ingen verdi
nar det spisser seg til. Alt som blir sagt og hévider en be om blir sendt skriftlig. Blir det
f.eks. sagt at det star slik i reglene sa be oéndef skriftlig. Be om & fa kopi av de reglene
som saksbehandler statter seqg til. Ikke veer sjémesparre, saksbehandlere er vant med
slikt. Ikke ta nei for et nei, forlang a fa det.

Skaff deg en egen linjert bok som du tar med titensg samtaler (ogsa telefonsamtaler) og
der du noterer hovedtrekkene i det som blir saiyt.de ikke gjort det ferdig i mgtet, sé ta
noen minutter etterpa til & notere det som du husketer deg dato, hvem som var til stede,
hva ble sagt og hva ble en enige om. Hvem skuéfieegpoe og hvilken frist skulle
vedkommende ha for & gjare dette.

Er det avholdt et mate eller en telefonsamtaleesdrb at det skrives notat eller referat fra
mgtet. Nar det kommer sa les det grundig og pretesrsom det ikke star slik som dere ble
enige om. Det kan vaere vanskelig & se om det &tut®e i et referat, derfor er egne notater
viktige. Gi beskjed straks dersom det er feil eftemgler noe, det skal da rettes opp far det
gjeres gjeldende.

Fortrinnsvis bar saksbehandler skrive notater edifarater fra mgtene, men det kan ogsa
gjagres ved at en selv sender et lite notat til salkandler etter et mgte eller en telefonsamtale.

Ved innkalling til time fra trygdekontoret har erak pa dekking av reisepenger. En har krav
pa kompensasjon for tapt arbeidsfortjeneste deesomgater som ledsager med kr. 80,-/time.

Nar en skal ut i ukjent terreng er det nyttig aved kart og kompass. Skal du ut i ukjent
terreng i saksbehandling sa er det sveert nyttigfiesseg rede pa mest mulig far en begynner
(en ma skaffe seg et slags kart over situasjorf@st da kan du formulere deg slik at du
treffer rett. Det viktigste er da a knytte argunassionen opp til de formuleringer som ligger i
reglene. Saksbehandlere er svaert forngyde namdsekat det er samsvar mellom en sak og
reglene. Da har de ryggen fri og kan gi den statten det sgkes om.

Det er generelt sett en stor fordel a ha fatt diagn. Det gir en form for interesse og status
som ogsa vil kunne gi utslag i sgknadsbehandlingeateriell om diagnosen er det
formuleringer og beskrivelser som kan nyttige &brusgknader.

NFAS har besgrget at fylkestrygdekontorene faetitk et eksemplar av Frambus temahefte
om Angelman syndrom. De enkelte medlemmene sonr fskeskaffe et eksemplar av heftet
til sitt trygdekontor.
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Det er sveert lett & sette opp telefonsamtaler gqamse) mellom tre personer. Dette kan vaere
sveert effektivt for & fa rask avgjarelse i en &k saksbehandler om lzere seg dette. Klag til
trygdekontoret om det hevdes at det ikke lar sggegjVeer vaken for situasjoner der
saksbehandler sier at han ma snakke med en armea,dm at vedkommende blir ringt opp
og koplet inn i samtalen med det samme.

Leer deg selv & sette opp konferanser, bruksangdiriner du foran i telefonkatalogen. Prgv
det ut mellom noen du kjenner, det er morsomt!

Trygderettigheter

Trygdkontoret har informasjopbkt og skal gi veiledning om rettighetene, hvilke
opplysninger som er ngdvendig og om eventuelle kraokumentasjon for det som blir
hevdet (legeerkleering osv).

Ikke alle har god erfaring med trygdekontoret. Ka veere interessant a lese hva
trygdeetaten forteller sine egne ansatte om hoggmintil kundene.

Sitér gjerne fra dette nar dere mgter motstand dtjeufra en
saksbehandler eller etaten selv:

Trygdeverkets informasjons- og
kommunikasjonsstrategi:

Ekstern informasjon og kommunikasjon

«Vi skal mate hver enkelt av vare brukere med tilfj respekt.»

Hustavle, Strategiplanen

Den enkelte bruker

Informasjonsmal

* Informasjonen skal gi helhetlig oversikt overtigtteter og plikter tilpasset
brukernes livssituasjoner

* Vi skal bevisst bruke dialogen til & avklare fentninger og til & legge
grunnlaget for rask og riktig saksbehandling

Bade i skriftlig og muntlig dialog skal vi uttrykkess klart og lett forstaelig og
invitere til kontakt.
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God kommunikasjon om rettigheter og plikter er @ufsetning for at brukeren
skal fgle seg godt behandlet. God kommunikasj@ndorutsetning for reell
brukermedvirkning.

Brukere som far ytelser

Brukeren skal oppleve trygdeetaten som en mesgrfaritsigbar tjenesteyter og
forvalter. Nar regelendringer blir vedtatt, skalniormere i forkant. Brukere som
gar fra en ytelse til en annen, eller som har elsgtsom vil bli stoppet, ma fa
melding om endringen i god tid.

Brukere som henvender seg til etaten eller sonsilarom ytelser

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

Vi ma lytte og bruke dialogen til & avklare brukesdorventninger. Innsikt i
brukerens livssituasjon og behov er avgjgrendeebefirt ansvar & avdekke
problemer og hurtig sette inn effektive tiltak. \Gipgave er & hjelpe brukerne til &
gjgre egne valg der det er mulig.

Potensielle brukere som kan ha rett til ytelsemrmsem ikke har henvendt seg til
etaten

Gjennom generell samfunnsinformasjon, aktiv brulsawarbeidspartnere og
kunnskap vi selv har, skal vi sgke & n& potendieli&ere vi tror har rett til ytelser.

Brukerreaksjoner pa tjenester og service er nykigeektiver i det daglige
arbeidet.

Dette gjor vi ved &

* gjagre timeavtaler og legge til rette for gode salBsituasjoner
* oppmuntre brukere med spesielle behov til & hd seg en person de har tillit til
* avtale hjemmebesgk

- aktivt oppsgke andre instanser som har kontaktpotzhsielle brukere

Trygdeetaten har de siste arene arbeidet for &lgikum bedre service. Det er laget en
«Serviceerkleering» som skal veere sendt til allstansler. Har du ikke fatt denne sa be om
den, skal finnes pa alle trygdekontor. Serviceetikigen beskriver innholdet og kvaliteten pa
trygdekontorets tjenester. Du finner den pa:
http://www.trygdeetaten.no/ffu/serviceerklaringraht

Nar en mister en rettighet bar en forvente at gptyses om andre mulige
ordninger/rettigheter som foreligger.

Dersom en av helsemessige arsaker har vansker bresbée trygdekontoret kan de om
nadvendig eller pa oppfordring fra foreldrene konpéenjemmebesgk til sgkeren. Det kan
vaere ganske nyttig og interessant for en saksbédvainde hvordan hjemmet er tilpasset
barnet som har Angelman syndromAS- barent og ttedfeet selv.

Det er mulig & be om mgter pa trygdekontoret utenadimaer apningstid.
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Noen trygdekontor forsgker a gi brukeren en fast&ktperson pa trygdekontoret. Be gjerne
om dette selv om det ikke er en etablert ordning.

Dersom er ikke kommer overens med saksbehandleitenen ikke har ngdvendig tillit til
denne, kan en be om & fa bytte saksbehandler.

Gi tilbakemelding pa service enten direkte til thggontoret eller fylkestrygdekontoret! Dette
er gnskelig og viktig for trygdeetaten og behandla® et positivt innspill. Det gker ogsa
deres kompetanse.

Flere trygdekontor er tilknyttet intranett, samadbmed andre trygdekontor og
fylkestrygdekontor. P& den maten kan de samarlezikelt og skaffe kompetanse de selv
matte mangle.

Sgker har plikt til & legge frem dokumentasjon. N¢pais ma du selv fremskaffe de
ngdvendige opplysninger som trygdekontoret trefmed behandle din sgknad, for eksempel
inntektsforhold, legeerklaeringer, attester, ogdige.

Saksbehandler skal sette av nok tid til mgte m&drea, enten det er personlig eller pr.
telefon. Dette skal prioriteres. Saksbehandlelgai plikt til & sette seg skikkelig inn i
saken, det innebaerer ogsa a sette seg inn i tijgjignlitteratur om Angelman Syndrom. Det
er derfor viktig & legge ved sgknaden relevantrimfisjon om syndromet.

Det anbefales der det er relevant & beskrive $itnas, med «dagnklokke» dvs. dokumenter

minutt for minutt , time for time, fakta i et «<noafhdggn». Dagnklokken ma gjerne utvides til
& vise en uke, en maned eller arsklokke. Bruk demeteden til f.eks. & vise hvordan familien
pavirkes av situasjonen gjennom aret.

Dette er viktig for saksbehandleren, siden de ke sette seg inn i saken bare ut fra
diagnosebeskrivelsen. Brukeren er «medvirkende edpnodusent» av sgknaden. Han ma
benytte retten til dokumentinnsyn. Det kan f.ekgmginnlag for a skaffe en ny og oppdatert
uttalelse fra lege.

Bruk gjerne Frambu’s helsepersonell til & skaffermasjon som
stagtter opp under sgknaden. Det gir mer informasjem ikke minst:
faglig tyngde.

Legg legeerkleering ved sgknaden. Det er positikarter
svartiden.

Samarbeidspartnere: legen benyttes ofte. Trygdeketihar en radgivende overlege som
avgjar om en trenger spesialisterkleering. Primaeriegkal ha alle epikriser fra spesialister
(en epikrise er det som spesialisten skriver net at en har veert der).

NB! Bruk gjerne Frambus helsepersonell til & skaffermasjon som statter opp under
swknaden. Det gir mer informasjon, men ogsa tyaga® har statte fra statens senter for
syndromet.

NFAS har et fagrad tilknyttet seg bestaende a#SIF
styre og ulike fagpersoner. Medlemmene kan be tétgigeadet om hjelp
i saker en ikke klarer a lgse selv, sa kobler stprede aktuelle
instanser.
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Angelman syndrom er forholdsvis ukjent hos saksbhdlese | Trygdeetaten. Et viktig skritt er
derfor & fa fortalt saksbehandler hva det inneb&ter et barn med Angelman syndrom.
Dette kan gjgres pa flere mater, her er en listd melige tiltak.

Skriftlig i sgknaden

Vedlegg av relevante beskrivelser

Lag Tidsur

Bilder av spesielle forhold som kan belyse sakéar belastningen generelt.
Video av barnet

Besgk i hjemmet fra saksbehandler

Besgk pa Trygdekontoret med barnet som har Angesyadrom.

Send med Angelman-heftet fra Frambu (alle trygdekoskal ha fatt det, men de finner det
gjerne ikke).

Det er nyttig a kjienne saksgangen for de sakereanmher i Trygdeetaten. Hvor mange
kontorer skal behandle saken, hvem er de, hva tetggeekt pa og hvor lang tid tar det. Hvis
en far avslag: hvordan kan en anke osv.

Trygdekontoret forbereder alle saker, noen gasdiére behandling hos fylkestrygdekontoret,
dette er bl.a. for & sikre at like saker blir beanlikt og far samme stgatte eller avslag.

Trygdekontoret tar imot sgknad, fylkestrygdekontdi@ et eget bilkontor i hvert fylke for a
samle kompetanse. Det er der saken avgjares. jalpelsentralen er med i vurderingen

Nar din sgknad er ferdig behandlet, vil du fa skgifmelding om resultatet.

Forvaltningsloven sier at avlag pa enkeltvedtak bkgrunnes. Denne skal vaere konkret og
vise til gjeldende lovverk og regler, og hvilke fiske forhold det er lagt vekt pa i

avgjarelsen. Positive enkeltvedtak bgr ogsa begsirda ser en hva det er lagt vekt pa og hva
som er avgjgrende for saken. Det kan komme tienygd en senere anledning.

Klage i trygdesaker: Dersom din sgknad blir hd#redelvis avslatt, kan du klage pa
vedtaket.

Klagen skal sendes til trygdekontoret i din kommaher hjelpemiddelsentralen. Klagen
avgjares av fylkestrygdekontoret eller Rikstrygdées

Anke i trygdesaker: Dersom du ikke nar fram medkige i trygdeetaten, kan du fa pravd
saken din gjennom anke til Trygderetten. Trygderedr et uavhengig forvaltningsorgan
som ikke hgrer inn under trygdeetaten.
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Klage / ankefristen er seks uker fra du mottar inglom vedtak.

Det heter klage nar en er uenig i et vedtalaogker a klage.

# Hvis en ikke far medhold i klagen og sakendws inn for
Trygderetten, sa kalles det en anke.

Klagefristen er pa 6 uker fra du far vedtaket. Besvaert viktig & sende eventuell klage/anke
innen fristen, hvis ikke mister du din rett! Dersditt barn bor i bolig, s pass pa at det er
avklart hvem som har ansvaret for & klage, bolig@mmunen) eller pargrende. Hvis det er
de pargrende, sa pass pa at det er rask postgabglifyen til de pargrende sa ikke avslaget
blir liggende i boligen uten at det blir klagete@g inn formuleringer om dette inn i avtalen
mellom kommunen og dere som foreldre, slik at komems ledelse i boligen forpliktes til &
behandle saken eller varsle dere og videresendig piést umiddelbart).

Trygderetten eller ordineere domstoler er hgyestgdihstans, avhengig av saken.
Klagebehandling skal etter serviceerkleeringen vestig etter 1 mnd.

Ta personlig kontakt med trygdekontoret i forbirsgeed skriving av klage, de er pliktige til
a hjelpe deg med & skrive en klagen. Dette kanssjtheart, siden det er de som har gjort
vedtaket du klager pa. Husk pa retten du harfilén annen saksbehandler, det kan veere
nyttig her.

Hvis du i den opprinnelige sgknaden ikke har belle mulighetene for & belyse bakgrunnen
for kravet, sa vurder a legge mer trykk i den skgé klagen. Ta bilder og/eller video, fa
fagpersoner til & uttale seg i vedlegg, invitelpagoner og/eller saksbehandler hjem osv.
Ikke gi deg hvis du mener det er begatt feil i fddhtil det regelverket som du har fatt innsyn
i!

Dokumentinnsyn

Trygdekontoret skal gi deg innsyn i alle sakensutodénter dersom du gnsker det. Det kan
veere unntak for interne saksdokumenter. En egenftdketrygdloven overstyrer
forvaltningsloven om taushetsplikt, seerlig nargjetder legeerklaering. Andre interne dok.
kan legges fram, her avgjar det enkelte trygdekoie kan velge a legge fram alle
dokumenter.

Dersom du mistenker at trygdekontorets radgiveade Ikke har den rette forstaelsen for din
sak, eller du er uenig i hans vurderinger, kaneom et mgte med ham for & diskutere saken.
Ta dette opp med trygdekontoret. Samtaler med élymukorets radgivende overlege er rent
unntaksvis og skal normalt ikke forekomme. Ikkeléd stoppe deg hvis du har behov for det.

Advokathjelp

Dersom du trenger advokat for & fa igjennom dimespunkter bar du sjekke om du har
mulighet for dette gjennom forsikringsordningen €fieks. innboforsikringen) eller
ordningen om fri rettshjelp.

Er du tilsuttet en fagorganisasjon sa kan de badilbm dette.
Det er gjerne egenandeler, undersgk det.

Fri rettshjelp
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Fri rettshjelp er i hovedsak advokatbistand soréitdr delvis dekkes av staten. Fri
rettshjelp omfatter bade fritt rettsrad og fri saisiel.

Fritt rettsrad er veiledning og hjelp i juridiskeggsmal utenfor rettergang, f.eks. utferdigelse
av sgknader og klager og korrespondanse med moRettsrad omfatter ogsa ren radgivning
fra advokat. Fri sakfarsel er rettshjelp i sakengg@r for domstolene.

Du kan fa fri rettshjelp i sakstyper som trygd/gensfamiliesaker, erstatning for
personskade, oppsigelse eller utkastelse av bglappsigelse eller avskjed i arbeidsforhold.
Det er et grunnvilkar at du kommer inn under rgétigslovens inntektsgrenser. Gjelder saken
barnevern, kvinnemishandling eller voldsoffer, kianfa hjelp uten hensyn til inntekt eller
formue. Alle ma betale en egenandel pa kr. 30Gsn) bl.a. med lav inntekt kan en f& fritak
for tilleggsandelen som er pa 25% av advokatutggifte

Vanligvis gis det ikke fri rettshjelp i saker soelder spesialpedagogiske tiltak eller til barn
elle saker om tjenestetilbudet til utviklingshemmdich kommunen. Det er likevel ikke
umulig, men da skjer det etter en vurdering om lemler apenbart har sa stor personlig og
velferdsmessig betydning at for vedkommende aettet en samlet vurdering er rimelig at
det offentlige yter fri rettshjelp. Det er antabl&pnet for en mer apen praksis i a fa fri
rettshjelp i saker som gjelder forvaltningen, spkesisaker om bl.a. trygdelov og sosiallov.

Du finner informasjon om fri rettshjelp péww.frirettshjelp.dep.no

Hvis du har behov for fri rettshjelp kan du henvelgg til en advokat i naerheten av ditt
bosted eller sende sgknad til fylkesmannen. Dediomnsker mer utfyllende informasjon om
fri rettshjelpsordningen kan du be om Justisdepagteets brosjyre G 285B ved & ringe
Opplysningstjenesten i staten 80030300, eller sepdest tilopplys@si.dep.ndDu kan ogsa
be om Justisdepartementets rundskriv G - 73/96afpersoner kan fa brosjyrene ved a
henvende seg til neermeste advokat, fylkesmannaddiestol.

Svartiden er den tiden det tar fra trygdekontollet &éjelpemiddelsentralen mottar sgknaden
til den er ferdigbehandlet. En stor del av sgknadarferdigbehandlet innen 1 maned. | saker
som ikke avgjgres innen 1 maned, far man skrifti@ding om nar sgknaden vil veere
ferdigbehandlet. Hvis trygdekontoret ikke kan owéde svartiden, far man brev om dette.
Arsaken til forsinkelsen vil bli forklart samt tigsnkt for nar vedtaket kan foreligge.

Svartiden forkortes ved at man:
Sarger for at sgknadsskjemaet er utfylt som kosekt mulig.

Sa raskt som mulig serger for at trygdekontoretiaopplysninger som kan veere av
betydning for sgknaden.

Sarger for timeavtale med barnets lege nar detleo\bfor undersgkelse eller legeerklzering.

Ytes til den som pa grunn av varig sykdom, skaté glte har behov for szerskilt tilsyn
eller pleie. Det ma foreligge et faktisk privatigferhold.

Det er ingen nedre aldersgrense for grunn- og égg¢mad, men det ma vurderes i hvert
enkelt tilfelle.
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Det er avdekket store ulikheter i landet ved ingividy av hjelpestgnad. En av arsakene til
dette er at saksbehandlingen bygger pa saksbehansligkjgnn. For & gi bedre kvalitet i
saksbehandlingen og kortere behandlingstid er harmingen av sgknadene regionalisert
(sentralisert).

Totalsituasjonen for familien legges til grunn.

Sma detaljer som laser pa kjgleskap, sikringsamogen, borrelaser osv ma tas med i
begrunnelsen for forhgyet hjelpestgnad.

Avlastning skal med i vurderingen, der det ogs@ésgvekt pa hvor bundet en blir ved & ha en
AS person med Angelman syndrom i familien.

Dersom den ene av foreldrene er mye ute og reisdinged i vurderingen.

Omsorgslgnn skal trekkes fra hjelpestgnad ihhygl retningslinjer nov. —1998.

Revurdering av hjelpestgnad

Det kan oppsta forandringer i livssituasjonen sang@innlag for & revurdere vedtak om
tildeling av hjelpestgnad. Da er det & ikke ngdigadvente til den dato som er satt for &
revurdere saken. Ta kontakt med trygdekontordfamken tatt opp pa nytt.

Hjelpestgnad til barn og unge under 18 ar.

Riksrevisjonen har foretatt en undersgkelse oreltild av hjelpstgnad og konkluderer med at
det er fylkesmessige forskjeller i tildeling og @éing av seknader, og spredning av
skjgnnsutgvelse for like krav pa hjelpestgnadeestRigdeverket har satt i gang en rekke
tiltak, bl.a. skulle alle fylker i lgpet av 2001gienalisere/sentralisere saksbehandlingen pa
omradet.

Bor barnet i egen leilighet sa dekkes tilsynsbehavekommunen. Familien eller leietakeren
har derfor ikke rett p& hjelpestgnad. Er barnet hjgenme hos pargrende kan en likevel sgke
om hjelpestgnad. Et eksempel er en mor som haratdom bor i egen bolig, men som er
hjemme hver 2.helg og en dag i uken. De far sg@uahild Dahle)

Forhgyet hjelpestgnad

Forhgyet hjelpestgnad gis til barn og unge undeiriBed store hjelpebehov, f.eks. barn med
Angelman syndrom. Forhgyet hjelpestanad kan giseale fra 3 ar. Sgk tidlig!

Det er viktig for utfallet av saken at det foretasgrundig kartlegging. Dette kan veere
slitsomt for foreldrene, men kan gi mer konkretdta& og en slipper klagerunden.

Ethvert tilfelle bgr vurderes mot fglgende momente

Hvor mye er den fysiske og psykiske evne nedsatt?
Hvor omfattende er pleieoppgaven og tilsynet ?

Hvor stort behov for oppleering, stimulering, tregfn
Hvor mye pleieoppgaven binder den som gjgr arbeidet

| begrunnelsen ma du beskrive merarbeidet som\gtektriil alle de praktiske detaljer som ma
lzses for & kunne overleve med en Angelman i higsar pa kjgleskap, sikringsanordninger
pa inventar, TV, stereo og lignende.

Be trygdekontoret om kopi av de retningslinjethae for
forhayet hjelpestanad far dere sgker og legg bedken sa tett til disse
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som mulig. Bruk formuleringene fra retningslinjemg veer konkret pa
hvorfor dere mener at ditt barn med Angelman Symdpasser til
beskrivelsen.

Sosiale forhold har ogsa betydning f.eks hvis titypleien hovedsakelig utfgres av en av
foreldrene. Dette kan veere tilfelle ndr den andréoeeldrene p.g.a jobb sjelden er hjemme.
Det inngar i vurderingen om daglig omsorg delesogforeldre eller om en er alene om
denne.

Vurderingen baserer seg ogsa pa bl.a om omsorgstieihstor grad preger familien p.g.a
urotilstander, gdeleggelser, kramper, og lignebBassuten behov for stimulering og
aktivisering. Bruk gjerne «dggnklokke».

Avlastningstiltak kan pavirke satsen for forhgyedpestanad. Det er omfanget av
avlastningen som er avgjgrende. Avlastningstiltak sdaghjemsplass, «weekendhjems,
ferieopphold i institusjon m.v er ikke til hindesrfat en kan f& hjelpestgnad.

Dersom der er adgang til bade hjelpestanad og kerahmmsorgslgnn, anvendes farst
hjelpestanad. Kommunen kan ta hensyn til hjelpesten ved tildeling og utmaling av
omsorgslgnn.

Retten til hjelpestgnad faller bort nar vedkommenylgholder seg i institusjon eller boform
for heldggns omsorg og pleie etter sosialhelsetfetm/en, kommunehelsetjenesteloven,
sykehusloven eller lov om psykisk helsevern.

Trygdekontoret avgjer sats 1 og 2, mens det eefiiygdekontoret avgjar hgyere satser, sats
3 og 4. Dette er gjort for & fa starre likhet i Batilingen.

De fleste som har et Angelmanbarn bgr ha hjetpesl sats 4,
men det er ingen automatikk i dette, hver sgknadegaunnes.

Det er ikke pakrevd med diagnose for a fa retttihad.

Revurdering av hjelpestgnad

Det kan oppsta forandringer i livssituasjonen samgginnlag for a revurdere saken. Det kan
veere forverring eller forbedring av situasjonrhfold til det som er lagt til grunn i vedtaket.
Hvis dette er tilfelle, er det ikke ngdvendig ateemed a sgke pa nytt. Ta kontakt med
trygdekontoret for & fa saken opp pa nytt.

Forhgyet hjelpestgnad revurderes hvert tredjéage retningslinjene til trygdekontoret.

Har en fatt feil sats kan det gi rett til ettertieg, men det gis normalt bare for 3 maneder
tilbake. Ved paviste feil i saksbehandlingsfeil katerbetalingen skje for 3 ar tilbake. Dere
som har lavere sats enn 4 bgr gjennomga dette ngye!

% &

Generelt

Formalet med grunnstgnad er & gi kompensasjorigee ekstrautgifter av betydning —
forarsaket av varig sykdom, skade eller Iyte.

Ekstrautgiftene er:
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Drift av tekniske hjelpemidler

Transport

Ngdvendig telefon, mobiltelefon eller teksttelefon

Bruk av proteser, stgttebandasjer, og lignende

Fordyret kosthold

Slitasje og gdeleggelser av sko og kleer pa klaseagetay

Drift av vaskemaskin, vaskepulver og tarketromnael krekkes inn i argumentasjonen.

Det er foreslatt at stgtte til mobiltelefon skajatavvikles innen utgangen av 2001.

En kan sgke om grunnstgnad uavhengig om barndtjémme hos foreldrene eller i egen
leilighet. Hver tilfelle vurderes konkret.

Det er ingen nedre aldersgrense for grunn-og hjehmad, det vurderes i hvert enkelt tilfelle.

Mennesker med utviklingshemning har rett til statiblil pa lik linje med andre med
funksjonsnedsettelser.

Stanad til bil fra folketrygden ytes til varig fusjpnshemmede som trenger egen bil for &

reise til og fra arbeids- eller oppleeringssted,

utfare sin funksjon som hjemmearbeidende,

forhindre eller bryte en isolert tilveerelse, eller

avlaste sin familie i tilfeller hvor funksjonshemgen medfarer en seerlig stor
pleiebyrde, og derved bidra til & forhindre innletyg i helseinstitusjon o.l.

Sgkeren ma ha et reelt og betydelig behov for pamssom ikke kan dekkes pa annen mate
enn med egen bil. Funksjonsnedsettelsen ma vadgeogama vaere oppstatt far sgkeren fylte
70 ar. Videre ma den veere av en slik art at reisé offentlig transportmiddel ikke er mulig
eller medfgrer slike belastninger av varig artettikke er rimelig a forlange det. Stgnad til bil
gis ikke etter 70 ar.

Stgnad til bil ytes til den rimeligste bilen somhensiktsmessig for brukeren. Hvis det ikke
finnes en gjenbruksbil som passer for sgkerendkgis stgnad til ny bil. Til kjgp av bil ytes
gkonomisk behovspravet rente- og avdragsfritt lan.

Stgnad til ombygging og spesialutstyr, som er nadigepa grunn av brukerens
funksjonshemning, ytes som tilskott uten gkonorbiskovsvurdering. En kan f& stgtte til
vindusheis og sentrallas dersom dette begrunreds,. fved at barnet apner darene eller
vinduene mens bilen er i fart. Fjerne knappenelédte der personen med AS sitter.

Starrelsen pa lanet er inntektsavhengig. Det fimagker for fradrag i forhold til sterrelsen pa
familien. Ved dokumentert behov for en bil numnf.eks. fra arbeidsgiver, far man halvert
inntektsgrunnlaget.

Forsgrgers inntekt legges til grunn ved utmalingtanad til barn under 18 ar.

En del utstyr m& bekostes av brukeren fordi detbtgs som standardutstyr (eksempelvis
automatgir, vindusheis og sentrallas).

Saksbehandlingstiden i tilknytning til bilsaker taange steder sveert lang tid. Fortolkningen
av regelverket synes ogsa ulik fra fylke til fylke.
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Hvis personen som har Angelman syndrom eller hareddre disponerer kjgretay fra far som
det er rimeligd nytte til innbytte, skal verdien av kjgretgyetsbyttes inn, ga til fradrag i
kapitalbehovet til nytt kjgretay.

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

Utviklingshemmede, som har bolgsninger der fleviklihgshemmede bor sammen, blir i
bilstenadssaker vurdert i forhold til gruppens ltzehov, men det er eksempler pa at
utviklingshemmede har fatt hver sin bil selv ombde i felles bygg.

Rikstrygdeverket la varen 2001 frem forslag tileiokling av bilstanadsordningen. Forslaget
gar i hovedsak ut pa at det lages en todelt bilagjrhvor gruppe én er de som kan greie seg
med en ordinaer bil mens gruppe to er de som trestigeg og mer tilpassede biler. For
sistnevnte gruppe vil dagens ordning i hovedsakeifipldes, mens det for gruppe én vil bli
betydelige forenklinger bade for brukere og fovedingen. Det tas sikte pa& at endringene
vil tre i kraft fra 1. januar 2003.

Det kan sgkes om sngscooter.

Nar bilens alder er 9 ar kan en sgke pa nytt, oty fdil. Det er dessverre nagdvendig med helt
ny sgknad og full saksbehandling. Det er ingenraatikk i at en far ny bil.

Hvis det er behov for mye utstyr kan en sgke onetiger.

Personbilavgiften er et rente- og avdragsfrittdém ytes de brukere som kun medisinsk, ikke
gkonomisk oppfyller kravene til trygdebil. Trygdekoret dekker personbilavgiften pa den
rimeligste bilen i gruppen.

Hvis det ikke er bruk for bilen lenger, skal denl@ses. Foreldrene kan da kjgpe den til
takstpris, som skal veere markedspris.

Lenke:http://www.trygdeetaten.no/pub/bil for funksjonshmede.html

Grunnstgnad og bil

Normalt sats 3 for bil, men kan sgke om hgyereekatra stor bil, forsikring mm.

Dersom en har sats 3 fra far og utgiftene dokunmesteg godkjennes kan hgyere sats gis,
opptil sats 6.

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

Dersom en far avslag pa sgknad av egen bil pa bakgv behovspraving, men at en
foravrig fyller vilkdrene, har en likevel krav géunnstgnad sats 3 for drift av en eventuell
egenkjgpt bil.

Sweknad om bil, viktige momenter

Dere som har et barn med Angelman syndrom hawdfetiok som det er. Ikke veere
beskjedne i forhold til & skaffe dere den fordel&ed ha en bil finansiert av trygden.

En bgr hevde at med diagnosen Angelman syndroratrenet for egen bil allerede kjent og
dokumentert. Har barnet epilepsi er det et godiaemt & ta med.

Det er viktig & dokumentere godt at offentlig tramgmiddel ikke kan nyttes. Noen personer
med Angelman syndrom kan ikke ta buss pga farentmgering. Det kan vaere overfor eget
personale, overfor andre passasjerer eller fortdédite moro & forlate en trivelig buss.
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Fa legens dokumentasjon lagt ved sgknaden. Dkkeesd mye om dette, men
papiret har tyngde.

Parkering og bomring/bomstasjon

Iht. forskrift om parkering for forflytningshemmedan disse etter sgknad tildeles tillatelse til
a benytte offentlige parkeringsplasser seerskimast for bevegelseshemmede. Tillatelsen
gir ogsa fritak fra betaling av parkeringsavgiftangedning til & parkere utover lengste tillatte
parkeringstid pa ordinzere offentlige parkeringsggassamt adgang til & parkere i omrader
hvor det er innfart boligsoneparkering.

Parkeringstillatelsen utstedes av hjemstedskommitihgskeren, men er gyldig i hele landet.
Tildelingen gjelder en begrenset tid, maksimalt famAvslag pa sgknad om
parkeringstillatelse kan paklages til kommunestgiietr szerskilt oppnevnt klagenemnd.
Kommunene kan ha ulike kriterier for innvilgelseparkeringsbeviset.

Godkjente brukere far utlevert et parkeringsbewieeholdende det internasjonale symbolet
for funksjonshemmede, samt bilde av den/de tikatelgjelder for. Europakommisjonen i
Brussel har nylig vedtatt et felles og standardigarkeringskort for bevegelseshemmede i
Europa. Parkeringskortet gir bilreisende funksj@msinede rett til & benytte seg av de samme
parkeringsrettighetene i landene de besgker, sodetes egne bevegelseshemmede
innbyggere. Kortet kan benyttes i de 15 EU-landen&dS-landene Norge, Island og
Liechtenstein.

Flere ordninger er knyttet opp mot parkeringsbevidersom du har parkeringstillatelse far
du fritak for avgift i bomringene i de starste bge®et er mulig a fa fri abonnementsbrikke
dersom du bor slik til at du ofte reiser gjennonbemring. Ellers ma du vise
parkeringstillatelsen i manuell luke ved passeridenkeltstasjoner ellers i landet gjelder
ingen fritaksordning. | noen byer kan man fa et nedkort som skal falge parkeringsbeviset
og som leses i automatene pa bomstasjonene. etet kr personlig og kan ikke overdras til
andre. (I Oslo kan en pa ESSO-stasjoner fa ekéfik fritak av avgift, en skal visstnok
ogsa kunne fa brikke til to biler om en har de@gelder bare nar personen med Angelman
syndrom er med i bilen.

Likeledes gis det fritak fra piggdekkavgiften. e#tr ogsa noe a ta med seg!

Samferdselsdepartementets generelle politikk detasa langt det er hensiktsmessig skal
legges til rette for at alle transportbrukere katjgnes med det ordinaere transporttilbudet
uten at seerskilte lgsninger etableres. | den geadrdinaere tilbudet ikke strekker til, benyttes
supplerende tilbud med tilrettelagt transport (Jenesten). Forflytningshemmede har
imidlertid ingen lovfestet rett til et transporttild i offentlig regi.

Fylkeskommunene har siden 1988 hatt ansvaret émlgujging, finansiering og organisering
av TT-tjenesten. For de fleste fylkers vedkommeindebzerer ordningen i praksis refusjon
av transportkostnader ved bruk av drosje elleriafiker, og den er i liten grad en del av det
ordinzere kollektivtilbudet. Brukernes egenandsiérer ordinaer kollektivbillett.

Brukergodkjenningen foretas av den kommunale helgeosialetat. Avslag pa sgknad kan
paklages.

Det er etablert transporttjeneste i alle fylker.
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Det er store forskjeller i TT-tilbudet for funksjsimlemmede. Mens du i ett fylke kan bruke
kortet over hele landet, far du i et annet ikketiba krysse kommune- eller fylkesgrense.

Mennesker med funksjonsnedsettelser rapporterari@rbehandling og ulikt tilbud hva
gjelder TT-tjenesten. Mens TT-brukere i Oslo fild01turer til fritidsreiser i 1999 fikk TT-
brukere pa Lillehammer seks turer per ar.

Mange steder fungerer TT-tjenesten som et tilbueldre med forflytningsvansker.

En undersgkelse i 11 fylker viste at i fem fylkarierte kriteriene for a bli godkjent som TT-
bruker.

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

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

De fleste fylkeskommuner har som utgangspunkitaidet skal dekke behov ved
fritidsreiser. Studie- og arbeidsreiser dekkes ko@n steder.

Et sveert begrenset antall fylker gir tilbud om ddbeeciser. Som i ovennevnte tilfelle finnes
det flere eksempler pa at mennesker med ulike fanksedsettelser har mattet slutte i arbeid
som fglge av manglende stgatte til arbeidsreiser.

Fra hgsten 2001 vil det bli etablert et ett-arigfk med en landsdekkende transportordning,
som skal gjgre det lettere for mennesker med fonissiedsettelser & komme seg til og fra
utdanning eller arbeid. Ulike modeller vil bli ugad. Erfaringene vil dernest bli evaluert og
skal danne grunnlaget for beslutning om permanasntihg.

(

Ordningen med frikort omfatter utgifter til legelgepsykologhjelp, laboratoriepraver,
radiologiske undersgkelser og behandling, viktegemidler og sykepleieartikler og reiser
som folketrygden betaler for. Nar utgiftstaket édd, far man et frikort som innebaerer at
folketrygden yter full dekning av disse utgiftermsten av kalenderaret.

Under 7 ar: Det skal ikke betales egenandel

Over 7 ar: 36% av reseptens kostnad, max 360,e ghense far frikort pa egenandel bla
resept er i 2002 kr.1350,- Alle barn mellom 7-16 familien og den ene av foreldre regnes
sammen pa et frikort.

Egenandelene for barn under 16 ar blir lagt sammeah egenandelene for den ene av
foreldrene. Nar summen av disse egenandelene gifistaket, far bade barnet og den voksne
rett til frikort.

Generelt

Hjelpemiddelsentralen i fylket er sentrum for altrshar med hjelpemidler & gjare.

Et viktig kriterium for a fa et hjelpemiddel er deét skal avhjelpe funksjonshemmingen. Ofte
blir det et praktisk vurderingsspgrsmal.

Inkontinensmateriell (bleier, truser) far en pa tedept
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Bleier pa bla resept kan en etter regelen ikkesfdarnet er 5 ar. Men her er det ulik praksis i
fylkene. Det pagar sak i Rikstrygdeverket angaendmtuelle endringer i loven.
(Kontaktforeldre: Birte Nilsen).

Sma detaljer som laser pa kjgleskap, sikringsamogen, borrelaser osv ma legges inn i
begrunnelsen for forhgyet hjelpestanad, det kaa ddkes for slike smating. Utgiftene dette
medfarer kan ikke dekkes av hjelpestgnaden, mearbeidet slike ting medfarer, kan tas
med i totalvurderingen for utmaling av hjelpestanad

Starre laser (kodeldser pa dgrer osv. ma en kuskeean.
Hjelpemidler til trening, stimulering, og aktiviseg kan gis ut til medlem under 18 ar.
Utgifter til dette kan IKKE tas med ved vurderinggrunn og hjelpestgnad

Det er ingen aldersbegrensninger nar det gjelddpdinidler for & bedre den alminnelige
funksjonsevne — dagliglivet.

Utlan av hjelpemidler under utdanning og arbeidssijon kan gis til fylte 67 ar.
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Raskere tildeling av enkle
hjelpemidler

Funksjonshemmede kan se frem til en raskere tilgang pa enkle
hjelpemidler. Fagpersonell i kommunene kan i lgpet av sommeren
rekvirere rimelige hjelpemidler til en pris under kr 5 136 (10 prosent
av folketrygdens grunnbelgp) direkte fra hjelpemiddelsentralene.
Dette sparer bade bruker, helsepersonell og hjelpemiddelsentralene
for mye ungdig papirarbeid. Malet er at alle fylkene skal ha innfart
forenklingsordningen i lgpet av sommeren, sier avdelingsdirektar
Tom Kristoffersen i Rikstrygdeverket.

En forenklet bestillingsordningen har veert utprevd i Vest-Agder med
godt resultat. Der har hjelpemiddelsentralen ekspedert

3 400 bestillinger pa enkle hjelpemidler i fjor. Bestillingsordningen
innebeerer at helsepersonell fra kommunene kan rekvirere
hjelpemidler p& vegne av og i samsvar med brukers behov. Dette
gjelder hjelpemidler hvor utlnskriteriene er klare, der praksis viser at
det sjelden gis avslag pa seknaden og der prisen pa hjelpemidlet
ligger under ca. kr 5 000.

50-60 prosent av hjelpemidlene

Rekvisisjonsordningen omfatter 55—-60 prosent av alle hjelpemidler
som lanes ut. Eksempler pa slike hjelpemidler er
hygienehjelpemidler, hjelpemidler for husholdning, ganghjelpemidler,
stattehandtak, trykksarputer, kigreramper, utstyr for synshemmede
og hgrselshemmede.

Landsdekkende i Igpet av sommeren 2002

Ordningen innebaerer at brukerne far raskere tilgang til hjelpemidler,
brukere og helsepersonell slipper & skrive sgknad om hjelpemidler,
og samhandlingen mellom kommune og hjelpemiddelsentral blir
effektivisert.

— Malet er at fagpersonell i alle kommuner skal ha gjennomgatt
ngdvendig opplaering og bli godkjente rekvirenter i lgpet av
var/forsommer, slik at ordningen er iverksatt pa landsbasis i lapet av
sommeren, sier avdelingsdirektgr i Rikstrygdeverket Tom
Kristoffersen.

http://www.trygdeetaten.no/aktuelt/2002-02-27 .shtml

Tipshefte om rettigheter for foreldre med barn rAadelman syndrom.

Side 19 av 47



Eksempler pa hva en har fatt statte til

Tilskudd til produksjon av sykkeltilhenger (Elfifeerevag)

Lukket spesialseng (Ola Haug eller Elfinn Faerevag)

Under 18, ikke hjemmeboende, kommunen ansvarlig fkaffe hjelpemidler
Alarm (babyalarm, bevegelsesalarm).

Stort stellebord

Trykknapper for & betjene tv, stero, vid@mne Strandebg).
Spesialtilpasset toalett og dusjvegger med plabgetper (kontaktpersonHakon Hildre)
Badekar som hjelpemiddel, trenger stgrre enn vanlig

Pulk

Reiseseng

Spesialbygd dobbel barnevogn (kontakt Birte Nilsen)

Spesialbygd disse/huske med stativ (Kontakt Hakidaréleller Ola Haug).
Spesialbygd forsterket spisestol med vekter ogedtarl (kontakt Ola Haug).

Data

En kan fa statte til dataverktay bade hjemme oskpéen, men ikke i forhold til
avlastningshjem.

En datamaskin er ikke bedre enn programmene sagedegn pa den. Lekeprogram, program
som kan brukes i kommunikasjon med bilder, piktogra

Bruk Frambu i forhold til datautstyr, fa deres afiatiag som vedlegg/utredning.
Kontaktperson Torhild Mefald og Astrid Aasum. Frankan trekke pa kompetanse fra
Sunnaas sykehus.

Personer med Angelman syndrom er sveert interesdattier. For disse kan et digitalt
kamera sammen med en datamaskin bli en billedkokimunikasjon. Birte Nilsen har fatt
statte til 2 datamaskiner med pekeskjerm, digkaifhera, styreknapper, skriver, CD-brenner,
men ikke digitalt videokamera.

Beaerbare maskiner bar veere et aktuelt alternatigpesielt om det brukes som
kommunikasjonshjelpemiddel og dagbok. Finnes progesie og maskiner som robuste nok,
kanskje med bergringsskjerm

Vi ber om at andre som har erfaringer med dettelenalisse til NFAS.

Data nar personen er over 18 ar

Dersom datautstyret kan benyttes i forbindelse kesaimunikasjon og pa den maten kunne
fungere bedre i dagliglivet, bar det veere mulig §ddkjent sgknaden.

Talemaskin

En har positive erfaringer med det. Andre ikke.tNystyr er kanskje bedre og mindre i
stgrrelse na, slik at det er lettere & fa detfiiirigere. Vil kreve talmodig trening.
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Billedtelefon

En som har sgkt har fatt avslag. Hvis en sgkerepi# da ma en kunne spille pa at personer
med Angelman syndrom er spraklgse, sveert visuekeflog at kroppssprak og mimikk ikke
kan overfgres pa vanlig telefon.

Habiliteringsplan

$) *)
| St.meld. nr. 21 (1998-99) defineres rehabilitgrsom

«tidsavgrensa, planlagde prosessar med mal ogm@téel, der fleire aktarar samarbeider
om a gi ngdvendig assistanse til brukaren sin eigesats for & oppna best mogeleg
funksjons- og meistringsevne, sjglvstende og digitpkosialt og i samfunnet».

Rehabiliteringen kan ta sikte pa a endre individetse forutsetninger eller & kompensere for
funksjonsnedsettelser ved f.eks. saerskilte tilleggingstiltak. Definisjonen omfatter langt
mer enn medisinsk rehabilitering. Mange fagmiljegtyrkesgrupper kan veere involvert i
prosessen. Ofte trengs samarbeid pa tvers avseik@rer, men i praksis skjer dette i mindre
grad (se nedenfor).

Rehabiliteringsmeldingen slar fast at rehabilitgein er den hjelpetrengendes egen prosess.
Rehabiliteringen ma ta utgangspunkt i brukernesevple behov og gnsker, det vil si at
brukeren selv ma definere hvilken innsats (jf. bisfonen) som skal legges til grunn. Dette
utgangspunktet gar imidlertid ikke klart nok fremden ovennevnte definisjonen.

Mens rehabilitering er arbeidet med konsekvenseykdom eller skade som har oppstatt
etter normalutvikling, brukes habilitering om artbeti med konsekvenser av medfgdt eller
tidlig ervervede funksjonsnedsettelser (Statensatigdyn 1-98). Rehabiliteringsmeldingen
forbeholder habiliteringsbegrepet til arbeid mechbag unge under 18 ar.

| henhold til kommunehelsetjenesteloven § 1-3 inmgédisinsk habilitering og rehabilitering
som en del av kommunehelsetjenestens oppgaver.

| forbindelse med ansvarsreformen opprettet maylgeskommuner en habiliteringstjeneste
for voksne. Fra statlig hold ble det understreketraskulle forsgke & unnga nye seertiltak for
utviklingshemmede, men dette er i liten grad falgp i praksis.

Forskrift om habilitering og rehabilitering
Denne er ny av 2001, se litteraturlisten.

Re-/habilitering er en tverrfaglig og/eller tveatiy virksomhet som krever planlegging,
samarbeid og samordning. Dette betyr at funksjosene dekkes av forskriften, vil innebeere
mer enn et ansvar for & sikre at et ngdvendig fetitoud er etablert. Funksjonskravene
omfatter ogsa ansvar for kommunene og fylkeskommefier & melde og utrede behov. De
omfatter plikt til & planlegge tilbud, ansvar fansarbeid og koordinering og for a sgrge for
pakrevet kompetanseutvikling.
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Et forsvarlig re-/habiliteringsopplegg betinger keumedvirkning. Forskriften gir bade
kommunen og fylkeskommunen ansvar for & sgrgetfredl brukermedvirkning finner sted,
bade pa individ- og systemniva.

Departementet er opptatt av & legge til rette foner forpliktende lokalt tverretatlig
samarbeid innen re-/habiliteringsomradet. Mye awsdsialtjenesten er palagt a yte etter
sosialtjensteloven kan vaere viktige deler av ghdté rehabiliteringsopplegg.

Gjennom forskriften palegges kommunene og fylkeskomene et ansvar for a etablere
koordineringsfunksjoner i forbindelse med re-/hisdyiing. P& begge nivaer skal en se til at
det finnes en koordinerende enhet knyttet til mbiliteringsvirksomheten.

Bare ca halvparten av Angelmanbarna har habildgsphan.

Planene fungerer ofte ikke godt som et verktg\afbeidet med barnet. Viktig at koordinator
falger opp og at den evalueres jevnlig.

Kommunen ma bindes opp ved at etatsjefen skrindey hvis ikke har den liten verdi.

De som har gode habiliteringsplaner anmodes oemdesdenne (helst som fil) til NFAS. Vi
kan legge den pa web-siden slik at andre kan dta ay den. Husk a slette
personlig/sensitivt innhold far den oversendes.

Individuelle planer

Forskrift vedtatt 8.juni 2001, se litteraturlistddenne ma sies & gi grunnlag for en vesentlig
endring av hjelpeapparatets arbeid i forhold tievaroblemer. Se de uttrykkene som er
uthevet, dette kan bli nyttig.

Formalet med utarbeidelsen av en individuell plan e

a. abidra til at pasienten far et helhetlig, kaed og individuelt tilpasset tjenestetilbud,
herunder a sikre at det til en hver ticeertjenesteyter som har ansvaretor
oppfalgingen av pasienten,

b. & kartlegge pasientens mal, ressurser og bendjehester pa ulike omrader, samt &
vurdere og koordinere tiltak som kan bidra til &lkdepasientens bistandsbehov,

c. astyrke samhandlingen mellom tjenesteyter og pasieog eventuelt pargrende, og
mellom tjenesteytere og etater innen et forvaltningniva eller pa tvers av
forvaltningsnivaene.

Pasient med behov for langvarige og koordinertediginester har rett til & fa utarbeidet
individuell plan. Pasienten har rett til & delaleidet med sin individuelle plan, og det skal
legges til rette for dett®ararende skal trekkes inn i arbeidet i den utstreking pasienten
0g pasientens pargrende gnsker det

Individuell plan skal ikke utarbeides uten pasiesteamtykke.

Kommunen og fylkeskommunen halikt til & sgrge for at individuell plan utarbeides. Har
pasienten behov for tjenester fra andre tjenesegiéer etateskal kommunen og
fylkeskommunen samarbeidemed disse. Den del av helsetjenesten pasienterhéer seg
til har plikt til & sagrge for at arbeidet igangsettes.

Planarbeidet ma koordineres, og det skal kun uigebeen individuell plan for hver enkelt
pasient, som skal omfatte behov for tjenester ffirager- og spesialisthelsetjenesten.

Planen skal inneholde falgende hovedpunkter:
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a. enoversikt over pasientens mal, ressurser logMdfer tjenester,

b. en oversikt over hvem som deltar i arbeidet pladen,

c. enangivelse av hvem som gis et ansvar for a sikre saminingen av og framdriften
i arbeidet med planen,

d. en oversikt over hva pasienten, tjeneste- ogafyterne og evt. pargrende vil bidra med
i planarbeidet,

e. enoversikt over hvilke tiltak som er aktuelteamfanget av dem, dgvem som skal ha
ansvaret for disse

f. en beskrivelse av hvordan tiltakene skal gjenfmoes,

g. en angivelse av planperiodentimgpunkt for eventuelle justeringer og revisjonerav
planen,

h. pasientens samtykke til at planen utarbeidesvegtuelt samtykke til at deltakere i
planleggingen gis tilgang til taushetsbelagte oppilyger og

i. en oversikt over ngdvendig eller gnskelig samarbeiched andre tjenesteytere,
institusjoner eller etater.

# &

Det ovenstaende gir faringer for det som kallesarsgrupper og det kan hende at det meste
av det som fglger er ivaretatt av forskriften.

Statens helsetilsyn anbefaler at barn som har bigiailike tiltak og tjenester, bar fa
opprettet en ansvarsgruppe. Ansvarsgruppen beggdp& kommunalt niva, men kan ha
deltakere fra spesialisthelsetjenesten. Gruppebdsta av personer som har et faglig ansvar
for tienesteyting til barnet, samt paragrende. Detet enkelte barns behov som avgjar hvem
som skal delta. Hensikten er & samordne enkeltfittaulike yrkesgrupper og fagfelt Bruk av
ansvarsgruppe er ikke lovpalagt, men er anbefaiteo god arbeidsform og brukes i stor
utstrekning.

Et problem er at avgjgrelser som tas i ansvarsgmke blir gjennomfart, fordi
medlemmene i ansvarsgruppen ikke har vedtaksmyediftette kan lgses ved at de som
normalt deltar i ansvarsgruppen far delegert besigsansvar for konkrete tiltak overfor det
enkelte barn, eller at den enkelte med beslutniggdighet deltar pa et ansvarsgruppemgte.

Sosiale tjenester

Kommunene star fritt med hensyn til organiseringesosialtienesten, men er palagt
bestemte oppgaver. Hver kommune er forpliktet ibdalgende tjenester i henhold til
sosialtienesteloven, men det er ikke stilt neserrkeae til omfang eller kvalitet:

praktisk bistand og oppleering, herunder brukergtgrsonlig assistanse, til dem som har
et seerlig hjelpebehov pa grunn av sykdom, funksjemming, alder eller av andre
arsaker,

avlastningstiltak for personer og familier som baseerlig tyngende omsorgsarbeid,
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stgttekontakt for personer og familier som har befbo dette pa grunn av
funksjonshemning, alder eller sosiale problemer,

plass i institusjon eller bolig med heldggns omstjegester til dem som har behov for
det pa grunn av funksjonshemning, alder eller alr@drsaker,

lgnn til personer som har et seerlig tyngende onssobgid.

Utgangspunktet er at kommunen bestemmer hvilkesjien som skal ytes og omfanget av
dem. Kommunen star imidlertid ikke helt fritt i sskjgnnsutavelse. Seerlig vil den
individrettede malsettingene i § 1-1 bokstav b obid#a til at den enkelte far mulighet til &
leve og bo selvstendig, og til & ha en aktiv og imgsfylt tilveerelse i fellesskap med andre fa
betydning.

Loven stiller krav om brukermedvirkning. Tjenedtatidet skal utformes i samarbeid med
klienten, og det skal videre legges stor vekt paldienten mener. For utviklingshemmede
kan det veere viktig & bli representert av pargreiiée hjelpeverge.

Sosialtjenestene kan vurderes i forhold til andrdéstemte tiltak det offentlige yter, f.eks.
helsetilbud, skoletilbud og trygdeytelser. Ogsaae tiltak, f.eks. kultur- og

idrettsaktiviteter, kan veere med i den samledeenimden av tjenestetilbudet. Forutsetningen
er at sosialtjenesten sikrer at vedkommende kaeltaaktivitetene, f.eks. ved bistand til
transport eller stgttekontakt.

) *
Tildeling av sosiale tjenester regnes som enketakedf. sosialtjenesteloven. Dette innebaerer
at forvaltningslovens saksbehandlingsregler om levddtak skal falges.

Pa grunn av manglende presisjon i utformingen atakene gar det ikke alltid klart frem
hvilke tjenester som er tildelt, og i hvilket oméartpresise vedtak kan tilslgre at det er gitt
avslag pa hjelp. At vedtaket er utformet i trdd rwans saksbehandlingsregler er ogsa
viktig ved klage pa tjenestetilbudet.

De fleste av midlene til tiltak for utviklingshemua® overfgres gjennom inntektssystemet fra
staten til kommunene og fylkeskommunene. Til brukifintektssystemet er det etablert et
system for registrering av utviklingshemmede. Systekrever bl.a. at det fattes enkeltvedtak
ved tildeling av kommunale tjenester. Det er sanhgyt dette medfarer at enkeltvedtak blir
fattet i stgrre grad enn tidligere.
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1 denne spalten vil
du finne omtaler
av lover, regler og
bestemmelser det
kan veere nyttig a
kjenne. Redak-
sjonen tar gjerne
imot tips om be-
stemmelser som
fortjener en pre-
sentasjon.

Det er advokat
Petter Kramdas
(bildet over), som
omtaler viktige
sporsmal i denne
spalten.

Det har vart en rekke eksempler
i det siste der kommuner beslut-
ter at det skal skjaeres ned pi til-
budet om praktisk bistand eller
hjemmehjelp, stottckontake,
avlastning eller andre tjenester.
Slike nedskjeringsvarsler kom-
mer oftest i forbindelse med at
budsjettsituasjonen er slik at
kommunen "mi g til inn-
skrenkninger" i tjenestetilbudet.
Da er det viktig & holde fast ved
folgende: En kommune kan ikke
uten videre foreta slike nedskje-
ringer — uansett hvor tvunget de
matte fole seg av budsjettsitua-
sjonen eller andre hensyn. Det
ma ferst fattes konkret vedrak
om hvilket tjenestetilbud som
etter nedskjeringene skal gis til
hver enkelt bruker av tjenesten.
Skriftlig melding om slikt vedtak
mé sendes hver enkelt tjeneste-
mottaker.

I disse vedrakene m& kommunen
redegjore uttrykkelig for begrun-
nelsen for den nedskjering som
finner sted i forhold til den
enkelte bruker. Dette gjelder
ogsi dersom begrunnelsen for
reduksjonen er rent skonomisk
og knyttet til en foreliggende
budsjettsituasjon. I begrunnelsen
mi det fremgi hvorfor kommu-
nen mener tilbudet fortsatt er
forsvarlig og ikke gir under det
minstekrav pd tjenester den
enkelte har rettslig krav pa.

Det inneberer at kommunen ma
ta uttrykkelig stilling til de fak-
tiske konsekvensene for hver tje-
nestemottaker av de nedskje-
ringer som vedtas.

Vedtak m3 vere konkret
utformet
"Ostehovel-prinsippet” er fris-
tende 4 ty til for en kommune.
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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 funksjonsniva. Bladet far
du som medlem av NFU eller ved & abonnere. Arsabonnementet er p& 250 kroner.

Advokat Petter Kramas er fast spaltist i Samfunn for Alle. For & komme i kontakt med Kramas kan du
ringe pa telefon 24 14 53 50 / direkte 24 14 53 60, eller sende en melding pa e-postadresse
petter.kramaas@hestenesdramer.no.
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Stattekontakt og avlastningstiltak er tiltak sorarhjes i sosialtjenesteloven. Dette er viktige
tienester for mennesker med funksjonsnedsettelggivate omsorgsytere. Tjenestene er i
loven beskrevet som avlastningstiltak for persauefamilier som har et seerlig tyngende
omsorgsarbeid, og stegttekontakt for personer oglitarsom har behov for dette pa grunn av
funksjonshemning, alder eller sosiale problemer.

Avlastning er praktisk hjelp som gis til den sorm tyaagende omsorgsoppgaver. Avlastningen
skal sgrge for at omsorgsgiver far regelmessigifmgar a bli utslitt og kan opprettholde
gode familierelasjoner og sosiale nettverk. Tjemes$tar omsorgsgiver i fokus, mens
stgttekontaktordningen er rettet mot den omsonggéede. Stattekontakten skal gi stgtte til
en meningsfull fritid, og kan bl.a. by pa sosiairs/eer og felge til ulike fritidsaktiviteter.
Tyngdepunktet skal ligge pa kontakt og stette pkdnens premisser og etter dennes gnsker
(rundskriv 1-1/93). Selv om tjenestene prinsiplet forskjellig formal, vil de i praksis ofte ha
samme funksjon for mottakeren og omsorgsgiveren.

Det er en klar sammenheng mellom antall brukergemestene og kommunestgrrelse. De
stgrste kommunene har faerre mottakere av tjenesteneindre kommuner - bortimot
halvparten s& mange malt i forhold til innbyggeetal

Avlastnings- og stattekontakttjenestene er skjerddlt i befolkningen. Eldre foreldre med
hjemmeboende voksne barn med funksjonsnedsettesadskillig mindre avlastning enn
yngre foreldre.

| kommuner er det vanskelig a rekruttere statteddter og avlastere, og det er vanskelig &
beholde dem over tid. Ikke sjelden blir foreldreibem a skaffe avlastere selv, og ofte er nzer
familie betalte avlastere.

Ca. hver fijerde kommune har fritidsassistentordmitiitegg til stattekontakt. Ordningen med
fritidsassistent er ikke lovhjemlet. Ofte er ordmém lagt til kommunens kulturetat. Dette
innebaerer en opphevelse av en lovhjemlet oppgaveiukernes rettssikkerhet svekkes nar
ikke saksbehandlingsreglene i sosialtjenesteloptges. Fritidsassistentordningen bgr veere
et supplement til og ikke en erstatning for staitgkkter. Som supplement er imidlertid
fritidskontakter en berikelse i tilbudet til menkes med funksjonsnedsettelser.

Avlastning er en lovpalagt rettighet, men det gv ipkommunen & lage opplegget og en har
ikke krav pa kvaliteten, den ma en ofte kjiempesféd (som vanlig).

Det er ikke bare de pargrende som har fordel aastningen. Kommunen er (eller bgr vaere)
opptatt av at god avlastning gjar at foreldrenestla ha barnet sitt boende lenger hjemme,
Det kan for en Angelman bety millionbelap spartrhée! St pa dette argumentet i
diskusjoner med kommunen.

Avlastning skal gis ogsa nar en er over 18 ar, ssdme begrunnelse som aver
Barnevakt

Har fatt stgtte til barnevakt

Praktikanter

Arild Brath: Har alltid hatt praktikant/hjelper ulket. Rekruttert selv. Finansiert med
hjelpestanad.Gjgr avtaler om 1 ar i gangen. Regtstarb.taker. Far sykepenger.

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

Privat avlastning

Generelt kan en anta at privat avlastning er iestgir vesentlig starre stabilitet for barnet
og familien med de fordeler det gir. Det er antakelulig & fa private avlastere mens barnet
er lite og letter handterbart. Noen familier ragpoer at barnet fungerer bedre i privat
avlastning enn i offentlig. Problemet synes a vagi@det til & fungere nar barnet blir stgrre
og mer krevende. Avlasterfamiliene sliter seg ags®ette kan kanskje motvirkes noe med
god faglig oppfalging og ikke minst bedre avlignnifiig kapittelet om stabilitet.

Det er antakelig for usikkert & basere seg pa dangrivat lgsning, det kan fort bli problemer
na avlasterfamilien ikke kan ha barnet den bestéwilgen eller uken i ferien, eller de kan
veere syke. Derfor bar en prgve & etablere i dllédfézsninger som en kan benytte etter
behov. Det kan veere en fordel om barna i avlagtélifzn er godt eldre enn Angelmanbarnet.

Avlastningshjem

Disse kan vaere bra, men de kan like gjerne veere eaatige, spesielt hva angar stabilitet i
personalet.

En bgr forsgke a fa stabil en-til-en bemanningmpArgelman. De er sa krevende at det er
nadvendig bade for dem selv, andre pa avlastniagshgt og personalet.

For a lgse bemanningen kan en oppleve at de tairfiolrett fra gata og gir dem to timers
opplaering utfart av andre ufagleerte. Dette blirdfetig miljz og tilbud av! Personalet far
ikke bygget opp gode holdninger og faglig grunniskap for & gjgre en god jobb. Barnet far
altfor mange & forholde seg til og kan begynne lerohatferd, de pargrende blir utrygge pa
tilbudet og far derfor darlig falelse med og nyateavliastningen. Se kapittelet om stabilitet
for argumenter som kan benyttes for & bedre p&.déttik ogsa fylkeslegen nar det kan
pavises forhold som er kritikkverdige ut fra ditirns behov.

Det a ha et barn med funksjonsnedsettelse virkepinforeldrenes yrkesaktivitet og
inntektsniva. Undersgkelser viser at mgdre til maed funksjonsnedsettelser har lavere
yrkesaktivitet enn andre madre. Yrkesaktivitettmtdrene varierer ogsa med graden av
funksjonsnedsettelse hos barnet. Fedre til barnforddjonsnedsettelser er like yrkesaktive
som andre fedre, men har lavere inntekt. Det kda pA at disse fedrene i mindre grad jobber
overtid, eller lar veere a ta pa seg mer krevenggayer.

Personer som har et seerlig tyngende omsorgsaraeilirkve at kommunen treffer vedtak om
hvorvidt det skal settes i verk tiltak for & lettesorgsbyrden, jf. sosialtjenesteloven § 4-4.
Bestemmelsen gir imidlertid ikke rett til tjenestkun rett til et vedtak (som kan vaere avslag).

Omsorgslgnn kan gis til personer som har et sagrigende omsorgsarbeid, og skal gjagre det
mulig & yte privat omsorg. Kommunen er pliktig&iha omsorgslgnn som tjeneste, men
omsorgsyteren har ikke et rettskrav. Det berormpdkignnsmessig helhetsvurdering om
omsorgslgnn skal gis.

Hvis den som trenger omsorg, far hjelpestgnadkkammunen ta hensyn til dette i
utmalingen av omsorgslgnnen. Rundskriv 1-42/98 aidiommunen ikke bar avkorte
omsorgslgnnen med mindre omsorgslgnnen og hjelmdéa til sammen overstiger det som
er rimelig & betale for omsorgsarbeidet.
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Kommunen er oppdragsgiver for deg nar du far onserm

Det kan gi rett til feriepenger, stgtte ved sjukdomsorgspoeng avhengig av
avlgnningsmaten, men er ikke vanlig.

Omsorgslgnn sees i forhold til, avlastning, statte&ikt, husmorvikar, hjelpest@nad. Det er
ulik praksis i kommunene avhengig av gkonomisk ewmen ogsa om de har forstatt poenget

Det er eksempler pa at det er gitt 100% omsorgsBais t/uke (kontaktperson Birte Nilsen).
Omsorgslagnn kan pavirkes av niva pa hjelpestegratcerdkke noen ulempe siden
hjelpestanad ikke er skattepliktig. Ved sgknad amsargslgnn, bruk dggnklokkebeskrivelse.

Argumentasjon

Brukte legene pa Frambu

En kan legge spesielt vekt pa nattarbeid, si athonens alternativ er & ansette nattevakt
eller gi kompensasjon i form av omsorgslgnn.

Bruk sterke virkemiddel for a fa hjelp! Dere trengét dere kan fa.
Ta med Angelmannen pa offentlige kontor for a Visa en har & stri med.

@stlandsforskning har laget en rapport om omsgrgssom kan veere verdt & skaffe seg.

Det & forholde seg til et hjelpeapparat er en Ieilag. Det tar mye av tiden og kreftene, og er
ofte en psykisk pakjenning. A forholde seg til pgpparatet er for enkelte en
hovedbeskjeftigelse, og for noen det verste de vet.

Mangel pa personale er en hindring for et godtetéetiloud. Dette er et stort problem
innenfor pleie- og omsorgssektoren: Det fremgésiameld. nr. 28 (1999-2000) at en av de
stgrste utfordringene for omsorgstjenestene ekrattere og ta vare pa personale. Meldingen
fremhever at dersom disse problemene ikke Igseas giter hvert kunne oppleve en krise.

Liten stabilitet og kontinuitet i personalgruppeankskape uro og darligere vilkar for
utvikling og trivsel hos bruker. Det blir vanskebigoygge opp ngdvendig kompetanse hos
personalet.

Det har ogsa vist seg vanskelig & rekruttere ogldetstgttekontakter og avlastere. Ofte er
nettopp mangel pa folk - ikke gkonomiske ressutsgredproblemet for a fa til gode
stgttekontakt- og avlastningstjenester. Lanns+bgidsforholdene som tilbys er av
avgjegrende betydning for rekrutteringen.

Fremstillingen viser at mgtet med tjenesteappakatetvaere en utfordring. Mange erfarer at
de som skal yte tjenester har liten kunnskap ogsbthet omkring det a leve med en
funksjonsnedsettelse. Problematiske mater kan ekylmrdommer og holdninger hos
enkeltpersoner i tienesteapparatet.
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En manglende individrettet tankegang viser sequiutetrakte satsningen pa kollektive
bolasninger og samlokaliserte omsorgsboliger. Getgnkningen gar pa bekostning av
individuelle behov og lgsninger, og kommer i kdktfined malene om likeverd og
normalisering. At tjenestetilbudet knyttes opp foestemte bolgsninger, innebaerer en
begrensning i valgfriheten som ofte ikke er vellbeget.

Skole og oppleering

| falge Oppleeringsloven har alle elever rett tpdsset oppleering. | tillegg kommer at barn,
unge og voksne som har «seerlige behov for oppleerivay rett til spesialundervisning.

Fortrinnsrett til barnehageplass

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

«Barn med funksjonshemning skal ha prioritet vepitalk, dersom barnet etter sakkyndig
vurdering er funnet & kunne ha nytte av oppholdeirnehage. Den sakkyndige vurderingen
skal foretas i samarbeid med den eller de somdnaldreansvaret. Den eller de som har
foreldreansvaret, avgjgr endelig om barnet kanyiz mv oppholdet.»

En fagperson kan hevde at barnet ikke har nyt@pahold i barnehage. Ikke aksepter dette,
ta kontakt med andre fagfolk eller Frambu.

For barn som bruker tegnsprak som kommunikasjendei tilbud i statlige og kommunale
barnehager Dette kan gjelde barn med Angelman syndgsa. Barn med store eller
sammensatte funksjonsnedsettelser kan ha behet foer tverrfaglig og behandlingsrettet
tilbud enn det vanlig barnehage gir. Slike tilbusl eanligvis i spesialbarnehage, eller i egne
avdelinger knyttet til ordineere barnehager.

Rett til spesialpedagogisk hjelp

Oppleeringsloven gir barn under oppleeringspliktdealmed seerlig behov for
spesialpedagogisk hjelp, rett til slik hjelp. Hjetpskal ogsa omfatte tilbud om
foreldreveiledning Dette er viktig, det er sveerttigyfor foreldrene & leere hvordan et
Angelmanbarn kan ha nytte av samspill, imitiasjposjonsgvelser osv.

Hjelpen kan knyttes til barnehager, skoler, sosiglenedisinske institusjoner og lignende,
eller organiseres som eget tiltak. Loven gir bardar oppleeringspliktig alder som har seerlige
behov for tegnsprakoppleering, rett til slik opplagriOpplaeringen er gratis, selv om barna er
under opplaeringspliktig alder.

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

Tilrettelegging
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Barn med funksjonsnedsettelser kan ha behov faiapélrettelegging for at de skal kunne
ha nytte av barnehagetilbudet. Det blir derfor gitekstra tilskudd fra staten til dette
formalet.

Tilskuddet kan benyttes til; & styrke bemanningbarnehagen, redusere starrelsen pa
barnegruppa, gis som delvis tilskudd eller dekkdigeetransportordninger, gi hel eller delvis
dekning av friplass, brukes til innkjgp av spesiedtteriell eller til utbedring av lokaler eller
uteomrader. Tilskuddet kan ogsa brukes til & gispgakoppleering over kortere tid for det
faste personalet.

Tilrettelegging for & kunne ha nytte av barnehdigediet, kan gjelde bade innhold og rammer.
Et eksempel pa en litt uvanlig, men vellykket tilebegging gjelder en alenemor med to barn.
Begge barna hadde plass i barnehage, og egendsfiestent i barnehagen. Morgenstellet var
sveert belastende for moren, og hun kom stadigeior 53 jobben. Situasjonen ble Igst ved at
assistenten begynte sin arbeidsdag i barnas hjaip,th med morgenstellet og tok barna
med i barnehagen.

Skolefritidsordning

Kommunen skal ha et tilbud om skolefritidsordniig 6g etter skoletid for 1. — 4.
klassetrinn (oppleeringsloven 8§13-7). Etter fors&riftil opplaeringsloven fglger at
ordningen gjelder for funksjonshemmede barn i 7. klasse (8§ 23-3).

Skolefritidsordningen skal legge til rette for ldékiltur- og fritidsaktiviteter med
utgangspunkt i barnas alder, funksjonsniva og @ssr. Skolefritidsordningen skal gi
barna omsorg og tilsyn. Barn med funksjonsnedsettakal gis gode utviklingsvilkar.
Arealene, bade ute og inne, skal veere egnet fordiat. Utgiftene til

skolefritidsordningen dekkes av staten, kommuneforgdrene. 15 prosent av det statlige
tilskuddet som blir utbetalt til den enkelte komrauskal ga til spesielle tiltak for barn
med seerskilte behov (forskriftens § 23-3)

Skyss

Barn med rett til spesialpedagogisk hjelp, hartieskyss nar det pa grunn av seerlige hensyn
er ngdvendig for & kunne ta i mot tiloudet.

Overgang barnehage - grunnskole

Mens overgangen fra barnehage til grunnskolen natrgde automatisk for de fleste barn,
opplever mange foreldre til barn med funksjonsntelser at de ma kjempe for a fa til en god
skolestart for sine barn. Mange foreldre oppleveted er de som ma ta kontakt med
skolemyndighetene og «varsle» om skolestart fbaeh som f.eks. sitter i rullestol - og det
bar de gjare et par ar i forveien (gjerne merk atiskolen skal fa tid til bygningsmessige
justeringer. Betydningen av en langsiktig planlegdior & sikre en god overgang og motvirke
brudd i kontinuitet, kan ikke understrekes steidt.n

Anvarsgrupper og habiliteringsplan kan veere viktigkemidler for a fa dette til. Vanlige
problemer er at planarbeidet starter for sent ogoe skal overta ansvar for barnets opplegg
pa neste arena (skolen) ikke kommer inn i bildigriok. Selv om foreldre pa eget initiativ tar
kontakt med skolen i god tid, er erfaringen atiklle@ skjer noe fgr det er for sent. Det har
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ogsa vist seg svaert vanskelig a finne fleksibleilmger, som eksempelvis at en assistent som
kienner barnet fra barnehagen, kan fa falge bawveti farste klasse.

Dette gjelder ogsad overgangen mellom barneskoltnggomsskole.

% &

Styrkingstiltak og spesialundervisning i ordinger gr unnskole

Spesialundervisning i ordinaer grunnskole kan gi€imrammen av ordinaer
klasseundervisning, som enkelttimer eller i egresidklasser. | grunnskolen blir
spesialundervisning oftest gitt gjennom tolaeremiggring, enetimer og gruppetimer
innenfor den vanlige skolen.

Om spesialklasser og opplaeringens innhold

Alle elever har rett til oppleering i samsvar mede@vog forutsetninger. Dette slas fast som et
generelt prinsipp som skal ligge til grunn for @iplaering. Retten forplikter ikke bare den
enkelte leerer, men ogsa den enkelte skole og kommsom i sterst mulig utstrekning ma
falge dette opp i planlegging og drift av skolen.

Retten til spesialundervisning ma sees pa bakgaurelevens mulighet for utbytte av det
ordineere oppleeringstilbudet. En elev som har itetpesialundervisning i en skole, har ikke
ngdvendigvis rett til dette i en annen skole, dergenne skolen tilpasser det ordinaere
oppleeringstilbudet slik at det imgtekommer ulikevekrs behov.

Det er store fylkesvise og kommunale variasjori®uken av lsererressurser til
spesialundervisning.

Spesialundervisning

Reglene om spesialundervisning er na felles fonmgkole og videregaende oppleering, og er
samlet ikap. 5 oppleeringsloven. Barn, unge og voksne har respgsialundervisning.

Etter § 5-1 har elever som ikke har, eller som ikée fa tilfredsstillende utbytte av det
ordineere opplaeringstilbudet, rett til spesialunieming. | vurderingen av hvilket
undervisningstilbud som skal gis, skal det saedgges vekt pa elevens utviklingsutsikter.
Elever som far spesialundervisning skal ha det samotale undervisningstimetallet som
andre elever.

Kommunen eller fylkeskommunen skal fatte vedtaksp@sialundervisning pa grunnlag av en
sakkyndig vurdering av den enkelte elevs seerlibe oven setter klare krav til innholdet i
den sakkyndige vurderingen, noe som er nytt i fiortibtidligere. Loven har ogsa en
bestemmelse om at dersom kommunen eller fylkeskaraméraviker den sakkyndige
vurderingen til ugunst for eleven, skal det begamseerskilt hvorfor kommunen eller
fylkeskommunen mener at eleven likevel far et opipigstilbud som fyller retten til
spesialundervisning.

8 5-4 inneholder en ny bestemmelse om saksbehagridlinbindelse med vedtak om
spesialundervisning. Regelen slar bl a fast andilbm spesialundervisning sa langt som
mulig skal utarbeides i samarbeid med eleven og/doene og det skal legges stor vekt pa
deres syn.
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For elever som far spesialundervisning, skal det &vens § 5-5 utarbeides individuelle
opplaeringsplaner. Planen skal vise mal for og itoétd oppleeringen og hvordan den skall
utfgres. Hvert halvar skal klassestyrer utarbekditiy oversikt over den opplaeringen
eleven har fatt og en vurdering over elevens LtwiklOversikten og vurderingen skal sendes
eleven eller elevens foreldre og til kommunen/fghk@mmunen.

Undersgkelser viser at foreldrene nok i noen gradesl i prosessen, men de kommer som
regel sent inn i arbeidet. De blir forelagt platiéorientering, etter at den er ferdig
utarbeidet. Prgv & fa et samarbeid i den helt denide fasen av arbeidet!

Tekniske hjelpemidler

Folketrygden har finansieringsansvaret for de wehjelpemidlene elevene trenger for a
delta i undervisningen, mens skolen fortsatt skdflifransieringsansvaret for pedagogiske
hjelpemidler.

PP-tjenesten

PP-tjenesten skal hjelpe skolen i arbeidet med ledamseutvikling og organisasjonsutvikling
for & legge opplaeringen bedre til rette for elewed seerlige behov. PP-tjenesten skal sgrge
for at det blir utarbeidet sakkyndig vurdering tmren krever det.

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

Husk & bruke Frambu for a sikre kunnskap og radikmnd til Angelmanbarn. Det er god
hjelp!

Kommunen skal ha et tilbud om skolefritidsordnisg 6g etter skoletid for
funksjonshemmede barn i 1.-7. klasse.

Skolefritidsordningen skal legge til rette for ldékiltur- og fritidsaktiviteter med utgangspunkt
i barnas alder, funksjonsniva og interesser. Skititfordningen skal gi barna omsorg og
tilsyn. Barn med funksjonsnedsettelser skal gisegatdiklingsvilkar. Arealene, bade ute og
inne, skal veere egnet for formalet. Utgiftene kdlsfritidsordningen dekkes av staten,
kommunen og foreldrene. 15 prosent av det statiliggouddet som blir utbetalt til den enkelte
kommune, skal ga til spesielle tiltak for barn nseerskilte behov.

Antall plasser har variert noe de siste arene, ioogisjettforslaget for 2001 gir rom for om lag
111000 barn varen 2001 og om lag 116000 barn h@éeh

Be om & fa en fast kontaktperson i SFO-ordningenfatplikter og gjgr kommunikasjonen
bedre. Be ogsd om a fa vaere med a planlegge tilb8tiké krav til at personalet ma ha
kompetanse og ogsa her gjelder kravet om stabiopale for en Angelman (se kapittelet om
stabilitet). Det beste er & fa 1:1 bemanning. RBrévordninger som ivaretar et tilboud ogsa pa
planleggingsdager

Om overgang grunnskole - videregaende opplaering

Overgangen mellom grunnskolen og videregdende &kwidli problematisk for elever med
funksjonsnedsettelser. Nar elever gar fra gruneskwér i videregaende oppleering, gar de fra
en kommunal tjeneste og over i en fylkeskommumadfte. | overgangsfasen har begge
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skoleslag ansvar for a gi og skaffe til veie deforimasjonen som skal til for & planlegge og
legge til rette best mulig for den enkelte elevt fienes imidlertid ingen palegg om a etablere
rutiner for et slikt samarbeid.

Erfaringen til Angelmanforeldre er at en skal pgs&at planleggingen begynner minst to ar
far overgangen. Sgrg for & gjgre alle avtaler sigéf. Her gjelder igjen at alt som er lovet
muntlig ikke har noen verdi. Bekreft telefonsamtaied et notat, eller notér i det minste dato
og hva dere ble enige om i en notatbok.

Prgv a sgrge for at den kunnskap som grunnskoknssmale har om barnet blir overfart til
personalet i videregdende skole. For en Angelmadehénnebaere en overlappingsperiode
med personalet fra grunnskolen over til persorialieteregaende skole pa 2-3 maneder. Dette
er det ingen tradisjon for, sa sta pa kravet odeainye personalet ma leere seg
Angelmanbarnets private sprak for at overgangehikdkainst mulig traumatisk for barnet.
Hvis ikke risikerer en at leererne i videregaendelaping vil bruke det farste aret pa a bl
kjent med eleven og eleven vil i frustrasjon kubegynne med utagerende atferd.

Bruk argumentasjonen i kapittelet om stabilitetulBogsa Frambu.

Rett til videregaende oppleering

Ungdom som har fullfgrt grunnskolen eller tilsvateroppleering, har etter sgknad rett til tre
ars heltids videregdende oppleaering. | fag der |nen forutsetter lengre opplaeringstid enn
tre &r, har ungdommen rett til oppleering i samswad den opplaeringstiden som er fastsatt i
leereplanen. Hele retten ma normalt tas ut innendieetter at grunnskolen er fullfgrt, og
innen seks ar nar opplaeringen helt eller delvisditt i laerebedrift. En elev som har rett til
spesialundervisning, har rett til videregaende agpipig i inntil to ar ekstra nar eleven trenger
det i forhold til oppleeringsmalene for den enkelte.

Tilpasset oppleering og spesialundervisning

Ogsa elever i videregdende skole har rett til ggisepgng i samsvar med evner og
forutsetninger.

Spesialundervisning

For elever som far spesialundervisning skal debeides individuell oppleeringsplan.

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

Elever som pa grunn av funksjonshemning eller miidlig skade eller sykdom har behov for
skyss, har rett til det uavhengig avstanden mel@m og opplaeringssted. Voksne med rett
til spesialundervisning har ogsa rett til skyssretle samme bestemmelsene.

Voksenopplaering

Malet for voksenoppleeringen er a hjelpe den enkitlee mer meningsfylt liv.

Voksne som har fullfgrt grunnskolen eller tilsvadtenmen som ikke har fullfgrt videregaende
opplaering, har etter sgknad rett til videregaemj#asring. Retten tradte i kraft 1. august
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2000 og gjelder voksne fgdt fgr 1. januar 1978.I@pimgen skal tilpasses den enkeltes
behov. Retten kan oppfylles ved hjelp av fiernumidging. Voksne som er tatt inn til
videregaende oppleering har rett til & fullfere epphgslgpet. Opplaeringen er gratis, men en
kan bli palagt & holde seg med ngdvendig undengsmateriell og utstyr selv.

Helsetilbud

+

* ’*&

Barns rettigheter under institusjonsopphold fglyepasientrettighetsloven 88 6-2, 6-3 og 6-
4. Barn har under institusjonsopphold rett til saenwned foreldre, rett til & bli aktivisert og
stimulert, og barn i skolepliktig alder har rettundervisning. Barn under skolepliktig alder
har ogsa rett p& undervisning mens de er pa sykelisisle ellers mottar spesialpedagogisk
undervisning.

En kan fa sykemelding fra 7.dag ved opphold palsykeHvis barnet er alvorlig sykt kan en
fa sykemelding fra farste dag.

En mor har fatt Ilsnn med nattillegg for & avlasteebiuspersonalet (under 18 ar).

Trygdekontoret har ved en kjent anledning lagthefe familien ved innleggelse av et barn
under 18 ar.

Retten pa fri i 20 dager gjelder nar barnet er ud@ear

) *
Unnga problemene

Farst og fremst m& en unnga at barnet far problemeertennene ved riktig kosthold, fluor
osv. Angelmanbarn har gjerne hgy smerteterskebogdmskelig for a forklare hvor noe er
vondt, sa det er all grunn til & prgve a unnga lerobr heller enn & reparere dem.

TAKO-senteret Se under Nasjonale tilbud.

Undersgkelser

Det kan veere sveert vanskelig & f undersgkt tentil@reAngelman, spesielt nar barnet blir
starre. Det kan betinge trening over lang tid i adraid med fylkestannlegens kontor.
Regelmessig kontroll bidrar til & opprettholde leasrtilvenning til stolen og undersgkelsen.
Forklar dette til tannlegen. Kontroll 4 ggr/ar tiar noen fungert greit. Hofstad: Innkalt i
skoletida, en gang i uka, har med assistent, nediginedokument.

Sklikke i tannlegestolen kan veere greit.
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Narkose

Det anses a veere et alvorlig inngrep a legge
en person i narkose og det er ofte ikke nok &
vise til at det er lenge siden tennene ble
undersgkt. Har en derimot indikasjon pa at det
er smerter eller hull som ma behandles, ma
det normalt skje i narkose. Ventetiden kan bli
lang, s& stalsett dere til en kamp om & komme
frem i kgen!

Tannkrem

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

Munnmotorikk

Reduksjon av sikling

Bruke sugergr

Blase papirbiter, fjeer

Tips fra Tako-senteret; flayte
Tako-senteret har video om
munnstimulering

Elektrisk tannbgrste kan fungere greit for
noen, andre har god erfaring med en type
tannbgrste med to bgrster som pusser begge
sidene samtidig (fas pa apotek).

Ledsagerbevis

Ordningen med ledsagerbevis omfatter menneskehsomarige funksjonsnedsettelser (to -
tre ar). Pr. 2001 har ca 300 kommuner innfart argen og 8000 personer har fatt beviset.

Ledsagerbevis skal gi funksjonshemmede med behdidtand, samme mulighet som den
avrige befolkningen til & delta i samfunnet, utemdtte betale dobbel pris/inngangsbillett.
Det kan gjelde reiser og inngangsbilletter til swashall, kino, kommunale arrangementer,
konserter og reiser pa kollektiv transport. Pausirgis det gjerne bade halv pris for den
funksjonshemmede og gratis adgang for ledsagelis8egjelder ogsa pa opplevelsessenter
som Tusenfryd, Hunderfossen, Dyreparken i Kristaaisosv. Har du ledsagerbevis kan du
ogsa be om & fa ga «bakveien» inn forbi keer, fiekannsklier, berg-og-dalbaner osv. Veer
litt frimodig, dere har fortjent noen fordeler irsunnet.

Det varierer hvor beviset gjelder, sa du ma gjemmdersgke pa forhand hos arrangaren.
Kommunens ansvarlige for tienesten ma kunne gietiegversikt. Det er utgitt en ny brosjyre
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om ordningen (feb.2002)Mer glede - mindre utgifter. Ledsagerbevis for
funksjonshemmedeBrosjyren kan bestilles hos Statens rad for funisj@emmede (SRFF)

En sak & jobbe for lokalt er at kommunen bgr site krav til kommersielle arrangarer som
leier et kommunalt lokale at de skal f& som delesavtalen at ledsagerbevis skal gjelde for
konserten.

NSB innfarte ledsagerbevis for funksjonshemmedariuar 1999. Alle innehavere av
ledsagerbevis kan ta med seg ledsager pa reisé\BBag betale halv pris for seg selv og
for ledsageren.

Det er kommunen som utsteder ledsagerbevis tildene
innbyggere som trenger assistanse for & deltais aktiviteter.
Beviset fas ofte hos kulturetaten, men det kankjansriere. Det er
ogsa en del lokale varianter av ordninger, sa bé& éen brosjyre.
Dersom det er behov for to ledsagere sa bar des f@p pa beviset.

Reiser

)&

En kan sgke kommunen om midler til ferieavlastnidgen far ganske god statte.
Kontaktperson T. Tessem

| noen deler av landet er det arlige tilbud omefaviastning for utviklingshemmede. Rade
kors (bl.a. Haraldvangen) har tilbud som kan vaedegProblemet er personalet som bar
kienne godt den som har Angelman. En er derforsamigvis begrenset til & bruke slike
tilbud bare dersom en kan sende med en eller ffiersoner som kjenner barnet. Det kan fort
blir sa dyrt at kommunen ikke vil dekke det.

Andre steder som er nevnt er Selje, Bjorli og Jeei@kehgyskole

Kontakt Norsk forbund for utviklingshemmede lokeller sentralt for & fa vite om aktuelle
ferietiloud. FFO, Funksjonshemmedes fellesorgajusasan ogsa ha eller ha kjennskap til
tilbud.

Norlandia Hotellene. Hotellkjeden aksepterer orgemmed gratis ledsager for
funksjonshemmede. Ledsager far gratis overnattidupbeltrom med frokost.

Sydenturer

Dette kan bli sveert dyrt om den som har Angelmantsym skal ha med eget personale som
han ma betale reisen for. | Molde har kommunenlbietaen ledsager, men dette er antakelig
ikke regelen i andre kommuner.

Noen personer med Angelman syndrom har problemdrtamaler mage, det er kanskje ikke
en god kombinasjon i forhold til sydenturer. Antigg reist sveert mye med sitt
Angelmanbarn, sa det er egentlig bare a pravetd&eumuligheter heller enn begrensninger.
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Politisk arbeid

Bruk politikerne i helse- og sosialstyret for &@p saken om den utviklingshemmede selv ma
betale for ledsager. Kommunegkonomien vil sikkigst det, men prav likevel. Saker som
dette ma kunne fremmes gjennom lokale interessaiftger for funksjonshemmede/
utviklingshemmede.

$ )

Ordningen med honngrrabatt gjelder for alle transpidler som far offentlig statte,
uavhengig av reiseavstand.

Ufaretrygdede (voksne med Angelman syndrom) ocalgelsreiser for halv pris pa jernbane,
sporvogn (trikk), T-bane/forstadsbane, bil- og ber, fylkes- og riksvegfergeruter

For bil- og batruter som drives uten offentligkilsld er det ofte satt som konsesjonsvilkar at
det skal gis 50 prosent honngrrabatt.

En far et eget bevis pa trygdekontoret for reised mksvegferjer, dvs. 1/2 pris pa ledsager og
1/2 pris nar en har bil (gjelder ogsa Hurtigruta).

Be om & f& handikap-lugar (i alle fall pa& HurtigrutDen er gjerne stor og god med stort bad,
til samme pris som de vanlige lugarene.

For flyruter som drives uten offentlig tilskudd et ikke krav om honngrrabatt i
konsesjonsvilkar. Flyselskapene fastsetter sekeprirabatter og vilkar, uten godkjenning fra
myndighetene. Pa de fleste flyavganger omfattenkaoabattordningen kun et begrenset
antall passasjerseter.
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Bolig

$&)

Det er spesielle regler for arealberegning fordmlisom skal benyttes av rullestolbrukere.
Planlegger dere & bygge mens barnet er sa literatikke vet om det blir i stand til & ga selv,
sa benytt denne muligheten til & fa starre boligt gjgr noe sant som 15m2

Bostgtte

Bostgtte blir behovsprgvd ut fra forholdet mellooutgiftene og inntekt.

| de fleste kommunene er det boligkontoret elleialkontoret som behandler
bostattesgknader. |1 Oslo har alle bydelene egrigkoaitorer.

Boligen ma veere selvstendig, dvs at boligen skaldmholdsrom, kjgkken, separat soverom
med vindu, og sanitaerrom med dusj, wc og servardrdalet skal vaere pa minst 40 kvm.
Fellesareal regnes ikke med. Videre er det et &tdooligen har egen inngang uten passering
av annen boligenhet eller felles oppholdsareal.

Boligtilskudd til tilpasning

Husbankens boligtilskudd skal bidra til at funksghemmede far en bolig som over tid
fungerer godt i forhold til bevegelsesvansker edienen funksjonshemning. Ifalge
retningslinjene for tilskuddet skal det g til miaditbedringer/tilpasninger av brukte boliger
og spesialtilpasninger av ny bolig. Tiltak som glgiengeligheten og gjer beboeren mest
mulig funksjonsdyktig skal prioriteres.

Tilskudd gis etter en vurdering bade av sgkers bétiotilpasning og av husstandens samlede
gkonomi.

Boligtilskudd kan gis til hel eller delvis deknitay vesentlige merkostnader ved ngdvendig
spesialtilpasning av boligen. Med vesentlige merkader menes normalt kostnader utover
ca. 10000 kroner. Tilskuddet kan dekke godkjenttrader opp til maksimalt 20000 kroner
per bolig. Hvis spesialtilpasningen er dyrere ef@d® kroner kan godkjente kostnader utover
dette finansieres med en kombinasjon av tilskudiongder tilskuddet utgjar normalt inntil

20 prosent av kostnadene.

Tilskudd til rAd og veiledning, prosjekteringstilsk udd

Husbanken har en statteordning for kjgp av tjendsteprivatpraktiserende arkitekter, og kan
dekke inntil 15 timer prosjekteringshjelp.

Etableringslan

Etableringslan fra Husbanken skal medvirke tiladtander med boligetableringsproblemer
eller svak gkonomi far mulighet til & skaffe segnerktern og god bolig. Den enkelte
kommune innvilger lanet, som gis i forbindelse rkpab av nye og brukte boliger, utbedring
av eksisterende boliger og til refinansiering avedyoliglan i private kredittinstitusjoner. | alt
fikk 8157 husstander etableringslan fra kommune2@00, 782 av disse var husstander med
funksjonshemmede medlemmer. Gjennomsnittslangd&@38000 kroner.
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Utbedringslan

Lanet gis ved behov for ngdvendig og gnskelig sitpag/utvidelse.
Kjgpslan
Kjgpslan er en laneordning fra Husbanken som ska# grunnfinansieringen ved kjgp av

brukt bolig.

Lanetillegg ved oppfaringslan

Dersom det velges @kt kvalitet utover de standasder er satt for oppfaringslanet, f.eks. i
form av tilgjengelighet, gis det et lanetillegg flasbanken. | 2000 var lanetillegget for
livslgpsstandard pa 60000 kroner. Dersom man vélgiari tillegg til livslgpsstandard gis det
et tilskudd pa 10000 kroner.

Enkelte kommuner har subsidiere tomtekostnademirkonale boligfelt pa betingelse av at
nye boliger bygges som livslgpsboliger.

Planlegging av hus

Tiltak: Innkalte, etatssjefer, rddmann mfl, Framidenche Nunn i forbindelse med
planlegging av bolig. Grahl-Madsen/Virkesdal fikegnomslag for asnket om a fa veere sin
egen byggherre. De styrer na planlegging/bygginigcdig.

Ta gjerne direkte kontakt med folk hos Husbankenhar en rddgivende funksjon og har en
god del tegninger og materiell om boliger for fujppkshemmede.

Husk a f& med tumlerom og god plass pa badet. Rersoed Angelman syndrom trenger stor
plass.

Arbeid

£ - )

Av alle overganger er sannsynligvis overgangenaneklkole og arbeid en av de vanskeligste
og en ma begynne tidlig & forberede kommunen Eohaer i ferd med & skje, gjerne to ar i
forkant. Ikke stol pa at kommunen fanger dette gg. Skriv brev, & bruke telefon har ingen
dokumentasjonskratft.

«lkke lovpalagte» ordninger

Hjelpeapparatet tar det for gitt at foreldrene Hatta pa mgter. De ser ikke den store
belastningen dette medfarer. Dersom dere ikke kamke fra i arbeidstiden sa be gjerne om
at mgter holdes etter arbeidstid. Det er uvanig) ber kunne la seg gjgre i noen av tilfellene.
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Det er en fordel om begge foreldrene deltar pdedgef av mgtene. Det skjer en maktkamp i
mgtene, og det er vanskelig for en enslig forefdgte motstand eller forstd hva som skjer,
uten & ha en a statte seg pa og diskutere medadatterkant.

Prgv a fa innkalling til mater slik at det blirletav at begge skal mate. En kan bruke
bestemmelsene om et antall dager fraveer ved bptkdosn (men for mange kan det bli for
lite). Er en offentlig ansatt kan en sgke om pejonisned lgnn. Ellers er det
velferdspermisjonsordninger i mange bedrifter. &makd sjefen om dette og finn en
ordning. Til mater pa trygdekontoret far bare etsbger kompensasjon for tapt
arbeidsfortjeneste. Husk a ta med barnet!

)

For en spraklgs og evneveik person med Angelmagregmer stabilitet i personalet noe av
det viktigste i livet. Dette gjelder helt fra desna.

Foreldrene ma i samarbeid med kommunen forsgkaffeskvlastere og stattekontakter som
har mulighet for a veere stabile over lang tid. Bet ogsa sees pa som et preventivt tiltak for
a sikre mot utagerende atferd pa sikt. Med detsigtamal er det relevant & benytte
Tvangsloven for & f& gkonomi til dette. Grunnbegten skal vise til er at «alt skal veere
prgvd for & unnga bruk av tvang». For personer Aregklman syndrom sa betyr det bl.a. &
ha stabilt personale som forstar barnets privaigkspg kan gjgre seg forstatt overfor det uten
at barnet ma ty til utagering for & gi uttrykk fora det matte veere. Adv. Petter Kramas
(brukes av bl.a. NFU og Frambu) sier at loven karkés i argumentasjon i forhold til

stabilitet i personalet.

Dette gjelder alle arenaer som barnet er pa. Dagtjarnehage, avlastning, stattekontakt,
skole, dagsenter og til og med i transportordningen

Bruk Frambu i argumentasjonen for & fa gjennomflaglike tanker. Det er nytt og uvanlig
for kommunene, sa det kan bli vanskelig. Det kamskge til og med bli ngdvendig med en
rettssak eller to for & f& orden péa det. Gi stiyNdFAS beskjed dersom dere trenger rad til
dette.

Etter videregdende skole. Dette er ikke et lovgdidmud fra kommunen, sa en har ikke sa
mye a sla i bordet med. For vare Angelmanbarretikite sa kritisk fordi de vil trenge
personell pa seg uansett, det er derfor i kommueges interesse a etablere et tiloud som
utnytter personalet best mulig.

Det vises ofte liten kreativitet i dagsentrene tiititvilke oppgaver arbeidstakerene far. Det
kan veere vaskeri, vedklgyving, skruing, ga tur lagihg mm. Personer med Angelman
sydnrom kan lzere a gjagre andre oppgaver enn géttaeativiteten ma tas i bruk.

Det er viktig at det er tilstrekkelig antall og fagbakgrunn hos personalet i dagsenteret.
Stabilitet i personalet er selvsagt like viktig lsem i resten av tilbudet.

Sarg for godt samarbeid gjennom faste mgater, gj@itess samarbeidsmgter mellom bolig,
dagsenter (eventuell voksenoppleering) og pargrende.

$
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Foreldre til barn med Angelman syndrom har en uaelity stor belastning. Det pafgrer dem
ofte bade fysisk og psykisk skade/sykdom. Der enadge krav som skal mates, og sist i
rekken kommer gjerne samlivet med ektefellen.

Det er lite tilbud til foreldrenes behov for stgitsine fglelsesmessige og psykiske problemer.
Behovet er nevnt og poengtert i Handlingsplan tmksjonshemmede 1998-2001 med forslag
om tiltak, men lite er skjedd. Forslaget var tdbom opphold p4 Modum pa en eller to uker.
Det er mulig at dette vil bli et fast tiloud i fréicken. Ma bli henvist av lege, sykmeldt.

Se pa web-sidene til Modum Bad:
http://www.modum-bad.no/

http://www.samlivssenteret.no/

Ellers kan det veere mulig at kommunene kan betgtstter midler innen psykiatrien for
bygge opp en tjeneste som ivaretar det forebyggtamdidiearbeidet. Kontakt familietarapeut
el.l. i kommunen.

) (&

Arild Brath sitter i Rad for funksjonshemmede i biydel i Oslo (Rff). Det er positivt for dem
bl.a. fordi de far tidlig oversikt over tilbud sdmydelen har/planlegger. Radet er bare
radgivende i forhold til kommunale myndigheter @g ikke formell makt, men makt til &
pavirke. Oppnadd & fa gjennom tidsstudier i bolegen

Det blir ofte opp til Radet selv & finne fram detrser aktuelt & arbeide med.

De fleste foreldre til barn med Angelman syndrohikkie ha overskudd til & ga inn i utvalg
og politisk arbeid. Det kan likevel veere sveertigydtta kontakt med politikere i f.eks. helse-
og sosialutvalg nar bestemte saker skal tas opjtikeme er ikke sa vant med a f& mange
henvendelser om saker. DET NYTTER!

Helge Volland ble valgt inn i styret pA Frambu le@s2001 og er ogsd NFAS representant i
IASO (den internasjonale AS-foreningen).

Likemannsordning

Foreningen har fatt stgtte til & etablere en fasnlikemannsordning. Dette er et tiltak for at
foreldre skal fa hjelp av likemenn, dvs andre fdrelsom har erfaring med & ha et barn med
Angelman syndrom.

Hvordan disse midlene skal brukes er ikke avkldirhar etablert og har under etablering
forskjellige tiltak som understgtter at foreldrdyelper hverandre, bl.a. epostgruppe og hefte
med navn, adresser og bilder.

Styret i NFAS ber foreldrene danne lokale uformédieldregrupper for & fa god lokal
kontakt. Disse avgjgr selv hvor ofte de vil samléddare og Romsdal er det allerede dannet
en slik gruppe, kontaktperson Gunhild Dahle.

NFAS vil arbeide videre med dette gjennom styret.

Elfinn Faerevag er koordinator for likemannsordnimg8i beskjed til ham nar lokal gruppe er
dannet.
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Nasjonale tilbud til mennesker med
sjeldne funksjonsnedsettelser

En sjelden funksjonsnedsettelse defineres gjemrmeesovarig tilstand (diagnose, syndrom)
som det er feerre enn 100 kjente tilfeller av pandhion innbyggere, det vil si under 500
tilfeller i Norge. Helsepersonell har i mange tigditen kunnskap om slike tilstander, og
tilbudet til den enkelte kan virke tilfeldig. Opplesen av a veere overlatt til seg selv er ofte
en ekstra belastning.

Ved Stortingets behandling av St.meld. nr. 41 (188)Nasjonal helseplanttalte
sosialkomiteen at det er en statlig oppgave a skspertise og behandlingskapasitet for
pasienter med sjeldne sykdommer og funksjonsnedisett Komiteen signaliserte at det vil
veere riktig a etablere nasjonale kompetansesemtraoen av disse gruppene.

FRAMBU

Sosial- og helsedepartementet har etablert kompesantra for en rekke sma og mindre
kjente grupper. Sentrene er organisert under Btatfissekretariater og enkelte helse- og
sosialfaglige oppgaver, ved Avdeling for sjeldnelkfsjonshemninger. Enheten skal bl.a.
samle og formidle kunnskap til mennesker med funkspedsettelser og deres pargrende,
organisasjoner og aktuelle offentlige instanseantbu har som oppgave a bygge opp og spre
livslgpskompetanse om gitte diagnoser.

Bruk Frambu kompetansesenter. Spesialister degfsamrut til kommunene og besgker
familiene, fagpersoner osv for a bidra til et tdpat tilboud. Rapportene fra dem er gull verdt i
arbeidet lokalt.

Frambu har en spesialistergruppe pad Angelman symdro

Fagradet skal yte hjelp til foreldre, ga gjernengi@n NFAS dersom du har bruk for statte fra
Fagradet.

Frambuopphold

Frambu arrangerer annethvert ar informasjonsoppdlearighet 14 dager. Foreldre og
s@sken deltar gratis inkl, reise og far dekket kaph (som om en blir sykemeldt). En ma sake
seq til dette tilbudet. Kommunens helsetjenestélskinformasjon om oppholdene eller skal
skaffe dette. Ta eventuelt kontakt med Frambu &lleAS eller sjekk web-siden til Frambu.

Foreldrene kan ringe Frambu og kontakte fagpersainekte.

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

Tannhelsetjenester

TAKO - Tannhelsekompetansesenteret for alle sontamar- og munnhuleproblemer pa
grunn av sjeldne medisinske tilstander - er tilk@ytUniversitetet i Oslo. Senteret samler,
systematiserer og formidler kunnskap om tannhethefd ved sjeldne tilstander, og driver
begrenset klinisk virksomhet. Malgruppene for vinkéheten er tannhelsepersonell, annet
personell, de som har en sjelden tilstand og myredane. En sentral personen ved TAKO-
senteret er tannlege Stefannson (2001)

Lov om tannhelsetjenesten av 3. juni 1983 nr. &4nbelsetjenesteloven) gir
fylkeskommunene ansvar for den offentlige tannhgdeesten.

Folgende grupper skal ha et regelmessig og oppdekébud, jf. § 1-3:

*  Barn og ungdom fra fadsel til og med det arefydler 18 ar.

*  Psykisk utviklingshemmede i og utenfor institusjo

*  Grupper av eldre, langtidssyke og ufgre i ingjiiun og hjemmesykepleie.
*  Ungdom som fyller 19 eller 20 &r i behandlingsare

De ovennevnte grupper er listet opp i prioritekkefalge. Hvis ressursene ikke er
tilstrekkelige, falges denne prioriteringen. Lowakrer alle utviklingshemmede et
regelmessig og forsvarlig tannhelsetilbud. Behamgdér gratis. En kan klage.

Spesialistoppfalging

En del barn har behov for spesialistoppfglgingnadeid med den kommunale
helsetjenesten. Spesialisthelsetjenesten skal bidrdygge opp den kommunale
kompetansen, og har viktige utrednings-, utviklingg veiledningsoppgaver. Egne
habiliteringstjenester for barn ble opprettet edillker i forbindelse med ansvarsreformen.
Ofte er tjenesten forankret i barneavdelingenesadralsykehusene.

Over halvparten av brukerne av barnehabiliteriraystene er utviklingshemmede. Generelt er
det et problem & fa rekruttert leger og psykoldiéjenestene.

* * & )&

Mennesker med varige funksjonsnedsettelser villdtbehov for helsehjelp over tid. En del
mottar tienester fra ulike forvaltningsnivaer otelsektorer. Mange opplever at tilbudet fra
helsevesenet er darlig koordinert og mangler egdiatig perspektiv.

Ett virkemiddel for & gi den enkelte et mer heligetlg forutsigbart tilbud, er bruk av
individuelle planer. Retten og plikten til utarbeige av individuell plan er regulert i de nye
helselovene og gjelder fra 1. juli 2001. Plikten lielsetjenesten til & utarbeide individuell
plan gjelder for pasienter med behov for langvadgeoordinerte tjenester.

Plikten til & utarbeide individuell plan gjeldenrfoelsetjenesten. Hver tieneste har plikt til &
utarbeide en plan pa sitt omrade, men paleggemarbaide med andre tjenesteytere. Fortsatt
vil det vaere en utfordring a fa til et samordnekogrdinert tjenestetilbud. Dette gjelder ikke
minst i forhold til andre sektorer enn helsesekipsmm sosialtjenesten, skole-
utdanningssektoren og arbeidsmarkedsetaten. Sogiaklsedepartementet utarbeider
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forskrifter for gjennomfaringen av individuelle pler, og SKUR har fatt i oppdrag a lage
veileder til for arbeidet med individuelle planer.

Andre ordninger

M- -

Forskrift om fiernsynsmottakere gir i 85 fritak f@betale NRK-lisens for personer som varig
er sterkt funksjonshemmet slik at det er vansKeliglem & beveges seg utenfor boligen eller
a fa kontakt med andre, og som ikke har gkonomisk ¢l & betale kringkastingsavgiften
selv. Dersom sgkeren tilhgrer en husstand, ertdétkeér at heller ikke andre av husstanden
har gkonomisk evne til & betale avgiften,

o - -1 *&2

Dette er et nederslandsk utviklet sansestimulesiygiem som etter hvert har fatt stor
utbredelse. Det lages forskjellige typer rom ogrhgenter som har slike rom kan ha ett eller
flere av disse.

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

Torshov Kompetansesenter bruker Snoezelensenttddamar for utredning og eventuelt
ansbefalinger om sansestimulerende leker. Dissekala sgke om gjennom
hjelpemiddelsentralen. Torshov kompetansesenteogsa ta pa seg direkte opplaeringstiltak
som kan gjennomfgres i skoiler/barnehager.

De som bruker dette tilbudet kan i noen sammenhefagiekket opphold, gar av
oppleeringspenger, tilsvarer det samme som sykepéikfge alle institusjoner har anledning
til & skrive ut dette).

Statens senter for epilepsi (SSE) har lagt inrr tiirEmmas sansehus (Baerum) mot en liten
inngangshbillett.

Nyttig litteratur:

Trygdeetatens serviceerklaeringhttp://www.trygdeetaten.no/ffu/serviceerklaringraht

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

3. Hijelpemiddelformidling — en del av et stgrre systen©Om Hjelpemidler:
http://www.trygdeetaten.no/pub/hjelpemiddelformigjihtml#Hjelpemidler
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10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
18.

19.
20.

21.

Andre brosjyrer i trygdeetaten:
http://www.trygdeetaten.no/pub/brosjyrer.html#famil

Rettigheter for barn og unge med funksjonshemmingBrosjyre fra Rikstrygdeverket

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

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

Riksrevisjonens undersgkelse om tildeling og utmaly av hjelpestgnad til barn og
unge under 18 &r.Dokument nr.3:5 (200-2001)

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

Frambu senter for sjeldne funksjonshemningerhttp://www.frambu.no/

Veileder i habilitering av barn og unge http://www.helsetilsynet.no/trykksak/ik-
2614/innhold.htn(1997)

Forskrift om habilitering og rehabilitering SHD 1-1032 B.
http://odin.dep.no/hd/norsk/publ/veiledninger/030&H0004/index-dok000-b-n-a.html

Rundskriv om Forskrift vedr. rehabilitering og habilitering . Rundskriv 200F
http://odin.dep.no/shd/norsk/regelverk/rundskri031-250005/index-dok000-b-n-
a.html

Forskrift om individuelle planer 8. juni 2001
http://odin.dep.no/hd/norsk/regelverk/lover/030@®B032/index-dok000-b-n-a.html

Lov om offentlighet i forvaltningen (offentlighetsloven). http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-197006 1W69-
0.html&emne=forvaltningsloven&

Lov om behandlingsmaten i forvaltningssaker (forvainingsloven)
http://www.lovdata.no/cqgi-wift/wiftldles?doc=/usnivw/lovdata/all/tl-19670210-000-
0.html&emne=forvaltningsloven&

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

Lov om grunnskolen og den vidaregaande oppleeringappleeringslova).
http://www.lovdata.no/all/hl-19980717-061.html

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

Lov om sosiale tjenester, Kapittel 6A. Rettighetefor og begrensning og kontroll
med bruk av tvang og makt m.v. overfor enkelte persner med psykisk
utviklingshemming http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-1991123(381-
007.html&emne=utviklingshemming&

Lov om vergemal for umyndige, kap.&http://www.lovdata.no/cgi-
wift/wiftldles?doc=/usr/www/lovdata/all/tl-1927042203-
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/NCR0001-020008/index-inn001-b-n-
a.htm)

23. Min nye Hverdag. Sosialdepartementet. Bestilles pa tIf. 222485413 22240766.
24. Liv og Helse Sosialdepartementet. Gratis. tif. 22248426, 2342712
25. Samfunn for alle. Medlemsbladet til Norsk Forbund for Utviklingsherade

# :
26. Temahefte fra Frambu. Angelman syndrom. En meget god brosjyre. TIf.58000
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 pa sin web-side:
http://home.att.net/~tomsturr/wsb/main.htm
%  4)- -
32. Sosialdepartementethttp://odin.dep.no/shd/
33. Rikstrygdeverket: http://www.trygdeetaten.no/
34. Norge.noOffentlig informasjon og tjenestenttp://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 Syndr@981-2002.
Faglig ansvarlig: Elfinn Feerevag, Postboks 1405kBlayr, 5518 Haugesund.
tlif. 52736144 eller 95733931. Faks 52735207, emifttn@chello.no
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