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DU - DEM - OSS -V

Det & veere brukerrepresentant er viktig og nadvendig.

Viktig fordi du gjennom dette arbeidet vil vaere med a pavirke
tilbudet til alle med sjeldne diagnoser. Ngdvendig fordi det
kun er du som sitter pa kunnskapen om a leve med en sjelden
diagnose. Enten du er bruker, pargrende, ansatt eller
tillitsvalgt i en av organisasjonene pa sjeldenfeltet, har du
erfaringer som teller.

Pa sjeldenfeltet er det naturlig nok mange sma og ulike
organisasjoner, ofte med sma ressurser. Samarbeid med andre
organisasjoner og FFO er derfor viktig. Pargrende ma tas med
nar det gjelder brukermedvirkning. Dette blir nsermere omtalt
senere i heftet.

Dette heftet belyser hvordan NKSD og FFO bidrar til 3 stgtte
brukermedvirkningsarbeidet i sjeldenorganisasjonene, og er ment
som en innfgring og oppleaering i brukermedvirkning, og de szerlige
utfordringene du mater som representant pa sjeldenfeltet. Det
kan ogsa brukes av senterrad og andre virksomheter som etter-
spgr brukerrepresentanter for sjeldenorganisasjoner.

Heftet er utformet av en arbeidsgruppe fra FFO og NKSD,

og handler om den representerende brukermedvirkningen

pa systemniva. Det betyr at du snakker pa vegne av organisasjon-
ene og brukerne pa sjeldenfeltet i mgte med tjenesten. Det er tatt
inn en ordliste bakerst som forklarer vanskelige ord, begreper og
forkortelser.

Deler av heftet baserer seg pa innspill og diskusjon fra deltagere pa
Brukerrepresentantsamling i NKSD hgsten 2018. Her deltok bade
brukere og fagfolk, og heftet er et svar pa deres gnsker og behov.

| tillegg til deres medvirkning, er teksten gjennomgatt av et bredt
utvalg av organisasjoner pa sjeldenfeltet.

Oslo, juni 2019
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) og
Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)



HVA GJOR FFO?

Det er til sammen 335 000 medlemmer i
FFOs 84 organisasjoner. Disse represente-
rer hele spekteret av kroniske sykdommer,
funksjonshemmede, og deres pargrende.
FFO jobber med interessepolitikk og har
som mal a pavirke myndighetene pa en
konstruktiv mate slik at vi far et samfunn
der alle far like muligheter til & delta.
Dette er dessverre enda ikke en realitet,
og arbeidet som brukermedyvirker er viktig
for & fa dette til. P4 nasjonalt niva har FFO
kontakt med storting, regjering, direktorat
og andre interesseorganisasjoner. Pa lokalt

Solidaritet

Innflytelse
Likestilling
Deltakelse

niva har vi kontakt med stortingspolitikere
fylkesvis, fylkeskommunen og kommunale
etater. Vi har brukermedvirkere blant annet
i helseforetak, NAV og kommunale rad.

FFO eridagrepresentertialle landets
fylker med egne kontor. Medlems-
organisasjonene i FFO har gjiennomgaende
medlemskap. Det betyr at organisasjon-
ene som er medlem pa nasjonalt niva

ogsa er med i FFO-samarbeidet i fylker

og kommuner.



Brukermedvirkning har vaert viktig lenge.
Helt siden 80-tallet har FFO, SAFO og vare
organisasjoner arbeidet for at brukerne skal
bli tatt med pa radiplanlegging av tjenester
og spgrsmal som angar brukere og deres
pargrende innen helse- og sosialsektoren.
Vikanidagsla fast at vi har lykkes godt i det
arbeidet. Utfordringen i dager a fylle det
etter hvert enorme behovet for kvalifiserte
brukermedvirkere innen alle arenaer hvor
brukermedvirkning er lovpalagt eller gnskelig.

Selv om var medvirkning er svaert etterspurt,
opplever vi ofte en del forvirring rundt hvem
som kan representere brukerne. Det er derfor
ngdvendig a ta med definisjonen.

BRUKERMEDVIRKNING

Med en brukerrepresentant menes en som
representerer brukerne av tjenester, de som
mottar tjenester. Det kan vaere en som selv har
funksjonshemming, eller er pdrarende til for
eksempel et barn eller til en som pd grunn av sin
funksjonshemming vanskelig kan gi uttrykk for
sine meninger, eller som er ansatt eller tillitsvalgt
i en av funksjonshemmedes organisasjoner.
(ST.MELD. NR. 34 - 1996-97)

Definisjonen sidestiller brukere, pargrende,
ansatte eller tillitsvalgte i vare organisasjoner.
Dette er et viktig prinsipp, som ofte blir
utfordret. Pa sjeldenfeltet er det szerlig viktig
at ogsa pargrende, ansatte eller tillits-
valgte blir anerkjent, slik at bredden av
meninger og erfaringer tas med.
Brukermedvirkning er en demokratisk

"Med en brukerrepresentant menes en som
representerer brukerne av tjenester, de som
mottar tjenester. Det kan vaere en som selv har
funksjonshemming, eller er pdrarende til for

eksempel et barn eller til en som pd grunn av sin
funksjonshemming vanskelig kan gi uttrykk for
sine meninger, eller som er ansatt eller tillitsvalgt
i en av funksjonshemmedes organisasjoner.»

rettighet hvor vi som representerer funk-
sjonshemmede og kronisk syke bruker var
kunnskap og erfaring til & utvikle og forbedre
tilbudet ved kompetansesentrene pa sjelden-
feltet. Malet med all brukermedvirkning er

a bidra til full deltakelse og samfunnsmessig
likestilling. Selv om dette er et stort og over-
ordnet mal bidrar brukermedvirkning pa alle
niva til dette.

Din erfaring som bruker, pargrende, ansatt
eller tillitsvalgt i en av organisasjonene er
like viktig som den fagkunnskapen du mater i
utvalget. Den unike brukererfaringen kan kun
komme fra oss som har den.

Brukermedvirkning er en frivillig oppgave, og
selv om man i mange tilfeller skal ha kompen-
sasjon for arbeidet, vil det fortsatt veere slik
at man ma ha tid og gnske om a gd inn dette
viktige arbeidet.

Brukermedvirkning er ikke det samme som
likepersonsarbeid, selv om det kan ligne litt
noen ganger. Likepersonsarbeid er fgrst og
fremst en innsats brukere eller pargrende
imellom, hvor man hjelper og statter en som
har fatt en diagnose eller funksjonshemming.
Det blir som a vaere i samme bat.
Brukermedvirkning handler om a pavirke
tjenesteutformingen.



HVORDAN BLI
BRUKERMEDVIRKER

Som vi skriver om pa side 5 i dette heftet, er vii FFO opptatt av den representative bruker-
medvirkningen. Det betyr at nar et offentlig organ eller oppdragsgiver gnsker a rekruttere
brukermedvirkere, skal de i hovedsak henvende seg til paraplyorganisasjonene FFO og
SAFO nasjonalt. Eller FFO i fylkene.

FFO ber medlemsorganisasjonene sende inn forslag pa aktuelle brukerrepresentanter.

De blir innstilt av FFO og til slutt oppnevnt av oppdragsgiver. Hvis du som bruker-
representant skal representere FFO, ma du vaere medlem i en av vare medlemsorganisasjo-
ner, og du ma ha tillit i egen organisasjon. | noen spesielle tilfeller vil det veere behov for
representant fra en diagnosespesifikk medlemsorganisasjon, og det vil da ga en henvendelse
dit. Det er allikevel viktig at FFO har en koordinerende rolle.

Det er opp til hvert enkelt organ a beslutte stgrrelse og retningslinjer for mgtegodtgjarelser.
FFOs prinsipp er at vare brukerrepresentanter skal behandles pa lik linje med gvrige repre-
sentanter i utvalg, rad og styrer.

Hvis du som brukerrepresentant
skal representere FFO, mad du
vaere medlem i en av vdre
medlemsorganisasjoner, og du ma

ha tillit i egen organisasjon.
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OPPLARING

Oppleering er vesentlig for & kunne gjgre en
god jobb. Ingen forventer at du skal kunne alt,
men du bgr ha noe kompetanse og kunnskap.
Vihaper at dette heftet kan veere et bidrag til
det. Det er i utgangspunktet organisasjonene
selv, eller paraplyorganisasjonene de tilhgrer,
som har ansvaret for grunnopplaering av
brukerrepresentanter. For mange organisasjo-
ner er det utfordrende & fa til. Derfor avholder
bade FFO og SAFO kurs og samlinger for sine
brukerrepresentanter arlig. Her legges det
ogsa vekt pa erfaringsutveksling slik at vi kan
leere av hverandre.
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Det er oppdragsgiveren som har ansvar for
den spesifikke opplaeringen nar du er opp-
nevnt ved et kompetansesenter. Alle de fire
regionale helseforetakene tilbyr en digital
grunnopplearing. Dette er et dpent internett-
basert kurs som tas pa egen hand, enten du
har en organisasjonstilhgrighet eller ikke.
NKSD arrangerer samlinger for alle
brukerrepresentanter pa sjeldenfeltet

med workshops, seminarer og foredrag.
FFO og Funkis har sammen utarbeidet et
grunnkurs i brukermedvirkning som er
tilgjengelig fra Funkis sine hjemmesider.

Det er mange kilder til & tilegne seg kunnskap
og kompetanse, f.eks. fra organisasjonenes
medlemsblad og hjemmesider, aviser og TV,
sosiale medier, saksdokumenter og konferan-
ser som «Sjeldendagenn.

Det er i utgangspunktet
organisasjonene som
har ansvar for

grunnoppleering av
brukerrepresentanter.

13
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ROLLE OG FORVENTNINGER

Du vil helt sikkert oppleve utfordringer i for-
bindelse med rollen din som brukermedvirker.
Det er viktig at rollen til brukermedvirkeren
og forventningene blir klargjort tidlig.

Det anbefales at oppdragsgiver og bruker-
utvalg/brukerrad setter seg ned og drgfter
felles forventninger. Det & snakke pa vegne av
mange er en forventning til deg som bruker-
medvirker. Det er rollen din nar du er foreslatt
fra en organisasjon, da skal du bidra til &
fremme fellessakene.

Pa sjeldenfeltet vil du ofte veere den som vet
mest om diagnosen. Noen ganger mer enn
behandleren, og det méa derfor vaere en
forventning til oppdragsgiver om at de
anerkjenner dette. Du kan ogsa forvente at
det tilrettelegges for din deltagelse som
brukerrepresentant.

Rollen som brukermedvirker forutsetter

at du tar opp saker som bergrer gruppen

du representerer. Du kan med utgangspunkt
i brukerens stasted tilfgre sakene som
diskuteres nye argumenter for a bedre
tjenestene. Noen ganger vil det innebaere
kompromisser. Da er det spesielt viktig &
passe pa at man ikke blir et gissel for opp-
dragsgivers syn i saken.

Hva er mine viktigste bidrag inn i
senterrddet/referansegruppen?

- Min egen erfaring som bruker
- Lyst til d bidra

BRUKERREPRESENTANTSAMLING 2018

Det er viktig at rollen
til brukermedvirkeren
og forventningene blir

klargjort tidlig
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HVA GJOR NASJONAL
KOMPETANSETJENESTE FOR
SJELDNE DIAGNOSER?

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne
diagnoser (NKSD) ble etablert i 2014

og bestar av ni kompetansesentre og en
fellesenhet. Sentrene har ulik profil, historie
og starrelse. Tjenesten har over 200 med-
arbeidere og finansieres gjennom
gremerkede midler over statsbudsjettet.

NKSDs oppdrag er gitt av Helse- og
omsorgsdepartementet. Som nasjonal
kompetansetjeneste skal NKSD sikre nasjonal
kompetanseoppbygging og kompetanse-
spredning innenfor sitt fagomrade, og bidra
til kompetanseoppbygging og veiledning til
brukere, pargrende og andre samarbeids-
partnere. Sentrale oppgaver er & bygge
kompetanse, formidle kunnskap, deltai
forskning, bidra i relevant undervisning og
samarbeide med brukerorganisasjoner.

NKSD skal bidra til at personer med

sjeldne diagnoser far et helhetlig og
individuelt tilpasset tilbud gjennom hele livet.
Tilbudet er landsdekkende, gratis og det er
ikke behov for henvisning. NKSD gir

per i dag et tilbud til flere hundre ulike sjeldne
diagnoser. For a fa et tilbud i NKSD ma noen
hovedkriterier vaere oppfylt. Disse er: lav

forekomst, genetisk/medfadt, behov for
langvarige (livslange) koordinerte tjenester.
For & sikre et helhetlig og koordinert tilbud,
samarbeider NKSD med ulike instanser som
NAV, Statped, brukerorganisasjoner osv.

Alle sentrene i NKSD bestar av ansatte med
tverrfaglig bakgrunn. Sentrene har blant
annet fysioterapeuter, leger, sosionomer,
psykologer, sykepleiere, ernaeringsfysiologer,
kommunikasjonsradgivere og ergoterapeuter.
Sentrene tilbyr brukerkurs, fagkurs, opplae-
ring, undervisning, radgivning og veiledning i
tillegg til at de deltar i forskning og fagutvik-
ling. Kursene er bade for brukere og pargren-
de og/eller fagfolk. Noen sentre tilbyr ogsa
behandling.

Sentrene er tilknyttet sine vertssykehus,
henholdsvis Haukeland sykehus, Sunnaas
sykehus, Oslo universitetssykehus, Lovisen-
berg diakonale sykehus og Universitetssyke-
huset Nord-Norge, med unntak av Frambu
som er en egen stiftelse. Hvert senter har
egen leder som sitter i felles ledergruppe for
hele tjenesten.
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Vi skal gjore det
sjeldne mer kjent
gjennom

gkt kunnskap

og samarbeid

Visjon og mal
NKSDs visjon er «vi skal gjgre det sjeldne mer kjent gjennom gkt kunnskap og samarbeid».
NKSD har utarbeidet strategiske omrader i perioder pa fem ar (Strategi 2017-2021).

| perioden 2017-2021 er disse henholdsvis kompetansebygging, kunnskapsspredning og
likeverdig tilbud. De strategiske omradene er igjen delt inn i mal som skal gjenspeile hvert
senters virksomhetsplan som utarbeides arlig. Brukerrepresentantene kan gi innspill til
strategien gjennom sitt senterrdd og i tjenestens faglige referansegruppe.
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KOMPETANSESENTRENE
TILKNYTTET NKSD

Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser (Siggerud, Ski)

Frambu er enideell, privat stiftelse med et
eget styre. Senteret ligger idyllisk plassert

i @stmarka og er kjent for sommerleirer og
dens fasiliteter som sanserom, svgmme-
basseng, klatrevegg, skole, barnehage og
tilrettelagte uteomrader. Kursfasilitetene
blir brukt av hele tjenesten, ved for eksempel
sommerleir og familiekurs. Frambu har et
saerlig fokus pa kursopphold over flere dager
for personer med en sjelden diagnose,
familiene deres, tjenesteytere og naere nett-
verk. Kursvirksomheten gir brukerne og
brukerorganisasjonene en viktig arena for
erfaringsutveksling og nettverksbygging.

Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisyk-
dommer - NAPOS (Bergen)

NAPOS arbeider for bedret diagnostikk,
behandling og oppfalging av pasienter med
porfyrisykdommer som er en stoffskiftesyk-
dom som omfatter porfyriene. Pasientene blir
fulgt opp gjennom Norsk Porfyriregister, som
er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.
NAPOQOS driver utstrakt FoU arbeid og er med
i styringsgruppen for European Porphyria
Network (EPNET) som er en forening der
medlemmene er porfyrisentre i ulike land i
Europa. NAPOS er medlem i det europeiske
referansenettverket The European Reference
Network for Hereditary Metabolic Diseases
(MetabERN).

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne
epilepsirelaterte diagnoser -

NK-SE (Bzerum)

NK-SE tilbyr informasjon, radgivning og

kurs om sjeldne epilepsirelaterte diagnoser.
Hovedoppgavene til NK-SE er radgivning/
veiledning, kurs, forskning- og fagutvikling og
utvikle informasjon om blant annet diagnose-
ne tubergs sclerose, Dravet syndrom, Aicardi
syndrom og Sturge-Weber syndrom.

Nevromuskulzert kompetansesenter -
NMK* (Tromsg)

NMK er et nasjonalt kompetansesenter for
personer med medfgdte nevromuskulzere
sykdommer, herunder genetiske nevro-
muskulzere diagnoser og genetiske perifere
nevropatier. NMK er en del av NMK-samar-
beidet og har det overordnete ansvaret for
nevromuskulaere diagnoser. NMK samarbei-
der tverrfaglig med flere kompetansemiljger
ved UNN og andre steder i landet. NMK har
spesialkompetanse innen diagnostikk og
behandling og gir ogsa pasientopplaeringstil-

bud. NMK har opprettet et nasjonalt kvalitets-

register; Norsk register for arvelige og med-
fadte nevromuskulaere sykdommer.

21
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NevSom - Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomni-
er (Oslo)

NevSom har ansvaret for nevroutviklingsfor-
styrrelser og hypersomnier. Nevroutviklings-
forstyrrelser er medfgdte tilstander hvor
symptomene fremtrer i tidlig barndom og kan
for eksempel vaere autismespekterdiagnoser
eller Tourettes syndrom. Hypersomnier
kjennetegnes som gkt sgvntrang og kan vaere
for eksempel narkolepsi eller idiopatisk hyper-
somni. NevSom fokuserer spesielt pa kompe-
tansekrevende undergrupper og sammensatte
tilstander der det trengs kompetanse om flere
diagnoser og hvordan tilstandene gjensidig
pavirker hverandre.

Norsk senter for cystisk fibrose - NSCF
(Oslo)

NSCF skal bidra til at personer med cystisk
fibrose, primaer ciliedyskinesi og Shwach-
man-Diamond syndrom far likeverdig tilgang
til et kompetansetjenestetilbud og helsetje-
nester gijennom sine livslgp. | 2016 etablerte
NSCF medisinske kvalitetsregistre for cystisk
fibrose og primaer ciliedyskinesi.

Senter for sjeldne diagnoser - SSD

(Oslo)

SSD har ansvar for cirka 70 ulike diagnoser,
herunder misdannelser, leversykdommer,
stoffskiftesykdommer, primaere immunsvikt-
sykdommer og blgdersykdommer for & nevne
noen. SSD arbeider saerlig aktivt for at over-
ganger mellom forskjellige livsfaser (eksem-
pelvis fra barn til ungdom) blir best mulig.

TAKO-senteret - Nasjonalt kompetanse-
senter for oral helse ved sjeldne diagnoser
(Oslo)

TAKO-senteret er et kompetansesenter for
oral helse ved sjeldne diagnoser. De som har
en sjelden diagnose og en problemstilling
knyttet til munnhelse og eller funksjon kan
henvises til TAKO-senteret. De vurderer der-
etter hver henvisning med tanke pa diagnose,
problemstilling og behov for deres kompetan-
se. Senteret tilbyr informasjon, radgivning og
kurs til fagpersoner som jobber med mennes-
ker som har en sjelden diagnose og problemer
med den orale helsen. Senteret bidrar ogsa i
utdanningen av tannpleiere og tannleger.

TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser
(Nesodden)

TRS er et nasjonalt kompetansesenter for to
hovedgrupper med sjeldne diagnoser:
Sjelettdysplasier (sjeldne bensykdommer)

og sjeldne genetiske bindevevstilstander.

| tillegg gir senteret tilbud til diagnose-
gruppene ryggmargsbrokk, AMC og dysmeli.
Totalt har TRS registret brukere med ca 150
ulike diagnoser. Nasjonalt fagnettverk for
dysmeli er organisert i OUS, men rapporterer
til NKSD gjennom TRS.

NKSDs fellesenhet (Oslo)

Fellesenheten skal samordne tjenesten og
sikre at virksomheten fglger overordnete
rammer og faringer. Fellesenheten har blant
annet ansvaret for sjeldentelefonen, oppret-
telse og drift av Nasjonalt register for sjeldne
diagnoser, brukermedvirkning pa systemniva,
felles hgringer, kommunikasjon, digital laering,
internasjonalt arbeid, og utvikling av
kompetansesentertilbud til nye diagnoser.

Vi har ulik kompetanse og
skal veere synlige og forutsigbare

Vi skal gjpre andre goa\e

For utfyllende informasjon om organisering, oppgaver
og om sjeldenhet, se Helsenorge.no/Sjeldnediagnoser

*Enhet for medfadte og arvelige nevromuskuleaere tilstander (EMAN) ved OUS
er tilknyttet NKSD gjennom NMK-samarbeidet i egen samarbeidsavtale.
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FRATA M6
NSYAR

HHEEETTY

RAMMEVERK FOR
SENTERRAD

Et av fellestrekkene pa sjeldenfeltet er nettopp at det er ',
fa personer i hver diagnosegruppe. Kompetansesentrene e Y/Mm

i NKSD har i stor grad vokst ut fra behovene deres e -

diagnosegrupper har. Brukermedyvirkning er ikke statisk, >

men snarere a betrakte som ferskvare. Nar bruker- a

representanter, ansatte og ledere byttes ut er det fare b

for at brukermedvirkningen svekkes. Strukturer for A

brukermedvirkning ma derfor nedfelles og beskrives for

a sikre medvirkning fremover. | forkant av etableringen Fra Rammeverket:

av NKSD hadde senterradene forskjellig historie og var | rammeverket heter det at senterrddets - Stgtte opp under formalet med samorganise-

ulike i sammensetning, funksjonstid, oppgaver og oppgaver er d: ringen av kompetansesentrene under NKSD

mandat. Rutinene for oppnevning, formal og oppgaver

var i varierende grad formalisert, og enkelte synes det - Veere et aktivt radgivende organ for ledelsen - Bidra til at senteret arbeider ihht.

var vanskelig a finne frem til gode strukturer for bruker- ved kompetansesenteret Overordnede oppgaver og rammer for

medvirkning. nasjonale tjenester (forskrift 1706, kap.4)
- Bidra til videreutvikling og styrking av dialog

1 2015 ble det utarbeidet et felles rammeverk for og samarbeid mellom senteret, brukerne og  Et felles rammeverk for senterradene sikrer

utarbeidelse av mandat for senterrad i NKSD. Hensikten eksterne fagmiljger brukernes innflytelse pa senterets arbeid,

med dokumentet var a lage noen felles retningslinjer for men sikrer ogs& kommunikasjonskanalen

hvordan mandatene til senterradene skulle utformes. - Tilse at senterets tjenester er likeverdigeog  mellom ledelsen ved senteret, bruker-

Et omsluttet rammeverk for mandatene til senterradene like tilgjengelig for alle brukere og eksterne  gruppene og eksterne samarbeidspartnere.

sikrer formelle strukturer for brukermedvirkning. fagmiljoer. Rammeverket fungerer som en slags mal for

brukermedvirkningen i senterradet.
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HVA ER FORSKJELLEN MELLOM
REFERANSEGRUPPE,
SENTERRAD, OG LEDERGRUPPE?

FAGLIG REFERANSEGRUPPE
Alle nasjonale kompetansetjenester er palagt
a ha en faglig referansegruppe. Faglig referan-

segruppe er ikke det samme som et senterrad.

Mens senterradet er et radgivningsorgan for
det enkelte senteret er referansegruppen et
radgivningsorgan for hele tjenesten. Faglig
referansegruppe i NKSD er tverrfaglig bredt
sammensatt og har bred brukerrepresenta-
sjon. Det er brukernes paraplyorganisasjoner
som foreslar representanter til referanse-
gruppen og lederen av NKSD som oppnevner
i henhold til kjernemandat for faglige referan-
segrupper gitt av Helse Sar @st.

Faglig referansegruppes oppgaver:
- Sikre forankring og lik tilgang til behandling
eller kompetanse i alle helseregioner

- Sikre at det etableres behandlingskjeder
som dekker hele sykdomsforlgpet

- Bidra til at tjenesten drives i trad med
vedtatte malsetninger, resultatmal og krav
stilt i forskrift

- Vurdere og godkjenne arlig rapportering

Faglige referansegrupper skal ikke vaere et
styre for den aktuelle tjenesten, da ansvar

for gkonomi og drift tilligger det regionale

helseforetak der tjenesten er lokalisert.




SENTERRAD

Hvert senter er palagt 3 ha et senterrdd ogi
dag har 8 av de 9 kompetansesentrene i NKSD
senterrad. Frambu kompetansesenter skiller
seg frade andre ved at Frambu er en egen
stiftelse og har et eget stiftelsesstyre.
Stiftelsesstyret har brukerrepresentasjon

og har lignende funksjon som senterradet.
Senterrad er et radgivende organ for ledelsen
av senterne. Hvert senterrad har sitt man-
dat som er tilpasset sine diagnosegrupper

og sitt senter. Senterradsmandatene bygger
pa rammeverk for senterrad som er tidligere
beskrevet i heftet. Senterradet skal ha repre-
sentasjon fra ledelsen ved senteret,
ansattrepresentant, representanter fra
eksterne samarbeidspartnere til senteret og
brukerrepresentanter fra tilhgrende bruker-
grupper. Senterradet mgtes ca. to gangeri
aret. Agenda og referat fra matene blir gjort
tilgjengelig. Senterradets oppgaver fremkom-
mer i hvert senterrddsmandat.

Hva ber ligge til grunn for at senterrddet
fungerer optimalt?

Brukere og fagpersoner i NKSD har svart at
gjensidig tillit og respekt sammen med god
tilrettelegging for medvirkning er sentralt for
d lage gode rammer for medvirkning. Struktur,
agenda og tidsfrister er 0gsa viktig.

BRUKERREPRESENTANTSAMLING 2018

LEDERGRUPPE

Ledergruppen bestar av alle senterlederne
ved de 9 kompetansesentrene i NKSD, samt
lederen av tjenesten. Ledergruppen mgates
jevnlig, fatter vedtak som angar hele tjenesten
og er det gverste organet i tjenesten. Faglig
referansegruppe gir rad til ledergruppen. Det
er ikke brukerrepresentasjon i ledergruppen.
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FFOs
RETTIGHETSSENTER

FFOs Rettighetssenter er et radgivnings- og
kompetansesenter i rettighetsspgrsmal som gjelder
personer med funksjonshemming og kronisk sykdom.
De svarer pa spagrsmal om veleferdsrettigheter og
diskriminering, og tar imot henvendelser via telefon og
e-post. Rettighetssenteret er bemannet av jurister med
erfaring innen velferdsrett, og tjenesten er gratis.

Rettighetstelefon: 23 90 51 55

Se ffo.no/rettighetssenteret for mer info og
apningstider.

ORDLISTE

Brukermedyvirkning pa individniva: Samarbeid mellom den enkelte bruker og tjenesteapparatet
Brukermedyvirkning pa systemniva: Samarbeid og samhandling mellom tjenesteapparatet og brukerorganisasjonene
FFO: Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon

Funkis: Studieforbund for funksjonshemmedes organisasjoner

NKSD: Nasjonal Kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

Oppdragsgiver: Det sykehuset, kompetansesenteret eller institusjonen som har bedt om brukerrepresentanter
Paraplyorganisasjon: En organisasjon som har andre organisasjoner som har felles interesser som medlemmer.
SAFO: Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner

VEDLEGG/REFERANSER

Forskrift 1706 (2010):
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2010-12-17-1706

Veileder til forskrift:
https://tinyurl.com/yyryj7b7

Rammeverket

Strategi 2017-2021

Dette prosjektet er stgttet av ExtraStiftelsen Helse og Rehabilitering.
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Dette heftet er ment som
en innfgring i brukermedvirkning
og de utfordringene du mgter
som representant pa sjeldenfeltet.
Det kan ogsa brukes av
senterrdd og andre virksomheter
som etterspgr brukerrepresentanter
fra sjeldne diagnoser.

FUﬂijOﬂShemmedeS ° : ° Nasjonal kompetansetjeneste for
Fellesorganisasjon e SJELDNE DIAGNOSER

www.ffo.no www.nksd.no




