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Sjeldne funksjonshemninger i Norge.
Brukeres erfaringer med tjenesteapparatet.
SINTEF Helse, Grut, Hoem-Kvam & Lippestad (2008)

e “Forholdet til skolen har veert en drlig kamp om ressurser og oppfalging. Et problem er
at skolen setter de funksjonshemmede barna i bds og behandler dem som én gruppe. Vi
har fatt hgre av rektor at skolen kan bruke mindre til de andre barna ndr vi foreldrene
krever mer til vart barn”, s. 149

e Enforelder sier at barn med for eksempel Down syndrom er bedre stilt, da det er en
mer kjent og synlig diagnose

e ”De aller fleste foreldre til sméd barn sier at barnet har fatt god oppfalging og
tilrettelegging i barnehagen, og at barnehagepersonalet er lydhgre og villige til G ta
imot den kunnskapen som blir tilbudt dem”, s. 188

e “Svaert mange foreldre forteller at skolen har liten forstdelse for at de ma ta spesielle
forholdsregler knyttet til den sjeldne diagnosen”, s. 188
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Skolestartkurs

3%
e Malgruppe: ﬁ&;ﬁ
— leerere og annet é’g‘Ch"g;g?

skolepersonell til elever med
sjeldne diagnoser pa 1. og 2.
trinn

e Todelt kurs
— Del 1: diagnoseinformasjon
— Del 2: samling
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HELSE -E- SOR-@ST | Kraniofaciale misdannelser

m A ha et annerledes utseende w m Behandling « | Test om diagnosene « | Awvslutning

Hvordan tror du
det er & alltid bli
lagt merke til?

Klikk her for
3 lese hva vi
tenker!




HELSE © 3 @ SOR-GST | Bledersykdom

Hva er hemofili? « | Symptomer og behandling « | Skolehverdagen « | Avslutning «

Barn med blgdersykdom...

...har ikke lettere for & skade seg enn

... blgr ikke annerledes andre.

enn andre barn, men
blgdninger varer lenger.

[ ...er helt normale barn!

s N
...har normal ...er I.ike_
hud, har, forskjtle'lltge
skjelett og som alle
muskler. > andre.

...skal
behandles
som andre
barn.

...ma ta hensyn ved
toffe idretter, med
mye fysisk kontakt.




Kontaktinformasjon

e clidaa@ous-hf.no, tif: 23 07 53 40/46

e aundrum@ous-hf.no, tif: 23 07 53 40/46

e sieldnediagnoser@oslo-universitetssykehus.no

o ww.sjeldnediagnhoser.no
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