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Forslag til vedtak: Styret tar Arsmelding 2020 med vedlegg til orientering.
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Frambu

Frambu ble etablert i 1955 som et friluftssenter for Framfylkingen i Oslo. Sentrale personer
som bidro til etableringen av senteret var Werna Gerhardsen, Rolf Hansen og Odd Kjus. Kjus
var ogsa senterets fgrste direktgr, da Frambu dapnet som helars helsesenter i 1975. Fra samme
ar ble Frambus tjenestetilbud finansiert gjennom en arlig statlig bevilgning.

| 1960 fikk Framfylkingen et nytt leirsted ved Harestua i
Nordmarka, mens Frambu ble etablert som en stiftelse som
skulle arbeide «[...] til beste for funksjonshemmede barn og
ungdomp». Dette formalet har vaert beholdt siden da, men
fokuset har bade blitt snevret inn, ved at Frambu har et
saerskilt ansvar for personer med en sjelden diagnose, og
utvidet, ved at vi i dag har et livslgpsperspektiv pa
tjenestene vare, og ikke bare konsentrerer oss om barn og
ungdom.

| dag er Frambu mest kjent gjennom Frambu kompetansesenter
for sjeldne diagnoser, som er en del av Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, som ett av ni
kompetansesentre med nasjonalt ansvar for ulike sjeldne
diagnoser. Frambu kompetansesenter har ansvar for rundt 500
ulike sjeldne diagnoser.




Frambu i koronadret 2020

Aret 2020 begynte som et ganske vanlig ar. Vi arrangerte arets fgrste brukerkurs 9. januar, og driften
gikk som planlagt fram 12. mars, da norske myndigheter vedtok det de kalte de mest inngripende tiltak
i fredstid. Deretter har dette aret vaert helt annerledes enn vi hadde tenkt oss.

Fra denne datoen avlyste Frambu alle fysiske kurs pa senteret. Ogsa planlagte utreiser ble avlyst.
Denne situasjonen skulle komme til & vare ut aret. Samtidig beholdt vi finansieringen fra det offentlige.
Det var derfor naturlig og ngdvendig a legge om aktivitetene slik at vi fortsatt kunne gi et godt tilbud
til de ulike malgruppene vare.

Vi kom derfor raskt i gang med et digitalt tilbud.
Allerede i april tilbgd vi nettbaserte
gruppesamtaler for sgsken til barn med sjeldne
diagnoser. Dette tilbudet er viderefgrt og kjgres
na kontinuerlig. Etter hvert ble det flere digitale
tilbud: ulike webinarer, brukerkurs og fagkurs.
Allerede fgr 12. mars var den generelle digitale
kompetansen blant Frambus ansatte god. Men i
tida etter denne datoen har denne kompetansen o » :
fatt et stort og varig lgft, som vare malgrupper vil ha glede og nytte av i arene som kommer. Vi har
ogsa benyttet sjansen til 3 gi flere ansatte muligheten til a ta videreutdanning i bl.a. helsepedagogikk
og veiledning av lzerlinger.

Kanskje det stgrste savnet i 2020 har vaert sommerleirene vare. Dette er et tilbud som betyr utrolig
mye, bade for deltakerne, for familiene deres, og for de som hvert ar har sommerjobben sin der. Vi
kunne likevel tilby en digital sommerleir, Jakten pd sommeren, med digitale aktiviteter, kurs, konserter
og underholdning fra 13. til 19. juli. Malgruppa var barn, ungdom og unge voksne i alderen 12-30 ar
med en sjelden diagnose, men alle som ville kunne bli med! Tilbudet slo apenbart an: Jakten pd
sommeren hadde 350 seere, hvorav 100 var seere hver dag hele uka. Det ble produsert 70 videoinnslag
til leiren.

Midt pad sommeren i fjor fikk vi gode nyheter: | lengre tid hadde vi forberedt en sgknad til
Helsedirektoratet om tilskudd til 3 etablere og drive en lindrende enhet pa senteret. Og i juli i 2020
kom den beskjeden om at sgknaden var var innvilget med kr 7.000.000 for 2020, med mulighet for nye
midler i inntil fire ar.

Den spesielle situasjonen i 2020 har gjort det mulig a
giennomfgre hgyst ngdvendige renoveringsprosjekter bade
innendgrs og utendgrs. Hovedbygningen pa Frambu er fra 1970-
tallet. Og selv om den har vaert godt vedlikeholdt, har vi ogsa sett
et gkende behov for mer grundig renovering. Og med stengt
senter har vi fatt muligheten til det. Det st@grste prosjektet er
renovering av Frambus badeanlegg.

b N oS , Gjennom aret har alle Frambus ansatte gjort en kjempeinnsats,
som fortjener bade oppmerksomhet og stor takk.

Koronasituasjonen vedvarer, og ogsa 2021 blir et annerledes ar. Men nar vi engang apner igjen, blir
det med langt hgyere kompetanse, og et senter som skinner.

Vi gleder oss!



Styrets beretning

Stiftelsen Frambu ligger pa Siggerud i Nordre Follo kommune i Viken fylke. Stiftelsens formal
er a samle, utvikle og spre kunnskap om sjeldne og lite kjente funksjonshemninger til brukere,
pargrende og fagmiljger slik at barn, unge og voksne personer med nedsatt funksjonsevne kan
leve et livi trad med egne forutsetninger, gnsker og behov (vedtektene §2). Styret i stiftelsen
Frambu har i 2020 hatt fglgende medlemmer:

Kjetil @rbeck, styreleder

Berit Otterlei, nestleder (brukerrepresentant)

John Berg-Jensen (brukerrepresentant)

Anne Lise Hgyland

Tone Mgrk

Lisen Mohr (representant for Frambus ansatte)
Monica Andresen (representant for Frambus ansatte)

Styret har i 2020 hatt fire styremgter. Pa grunn av koronapandemien har alle veert
giennomfg@rt som digitale mgter.

Styret vedtok i desember 2020 Langtidsplan 2020-2025, med fokus pa fem hovedomrader: 1)
Mgteplassen Frambu; 2) Frambu som forskningsarena for sjeldenfeltet; 3) Frambu som
innovasjonsarena for sjeldenfeltet; 4) Frambu som utviklende og inkluderende arbeidsplass;
og 5) Frambu som beerekraftig senter.

Det er naturlig at styret fglger Frambus administrasjon tett i oppfglging av denne planen.

Senteret

Senteret ble etablert i 1955 og bestar av bygninger fra ulike byggetrinn. Bygningsmassen er
godt vedlikeholdt, men det er behov for bade oppgraderinger og nybygg. Styret vedtok i 2020
igangsetting av renovering av Frambus badeanlegg. Dette vil bli giennomfgrt i 2021.

Faglig virksomhet
Stiftelsen Frambu leverer kompetansesentertjenester til Helse Sgr-@st med utgangspunktien

rammeavtale og en arlig virksomhetsplan. Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser er
gjennom rammeavtalen en del av Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD),
som ble etablert 1. januar 2014. Kompetansesenteret finansieres gjennom en arlig
rammebevilgning som fastlegges i statsbudsjettet. Senterets oppgaver er nedfelt i “Veileder



til Forskrift nr. 1706 av 17. desember 2010 om godkjenning av sykehus, bruk av betegnelsen
universitetssykehus og nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten”, kapittel 4.

For 2020 var det planlagt en rekke fysiske kurs i regi av kompetansesenteret: 18 brukerkurs
pa Frambu, fire regionale brukerkurs, fire nettkurs (i tillegg til revisjon av ett), tre apne
kursuker, der innhold og malgruppe skulle avklares i Igpet av 2020, tre helseleirer, og ti
kursuker for de andre sentrene og fellesenheten i Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne
diagnoser (gjestekurs). 12. mars stengte Norge ned, og Frambu avlyste alle fysiske kurs pa
senteret. Samtidig begynte planlegging av et best mulig digitalt tilbud, som forholdsvis raskt
kom i gang. Men allerede 16. april gikk Frambu pa lufta med det digitale fagkurset «Tilnaerming
til utfordrende atferd ved sjeldne diagnoser som omfatter utviklingshemning», med til
sammen 232 deltakere.

Ved arets slutt hadde vi gjennomfgrt 15 av de planlagte 18 brukerkursene. Av disse ble fem
arrangert fysisk fgr nedstengning 12. mars, mens de @vrige ble gjennomfgrt digitalt. To
regionale brukerkurs med temaet «Foreldre pa vakt» ble gjennomfg@rt, mens to andre,
«Tilrettelegging for utdanning og arbeid», ble avlyst. Videre gjennomfgrte vi sju fagkurs, to
fysisk pa Frambu de gvrige digitalt. Ett fagkurs er utsatt til 2021, mens to ikke ble gjennomfgrt.
Heller ikke de tre apne ukene og helseleirene ble gjennomfgrt. Det ble gjennomfgrt tre av to
gjestekurs.

Systemrettet formidlingsarbeid (formidling mot tjenesteytere og utdannings-institusjoner) er
en annen vesentlig del av kompetansesenterets tilbud, som et virkemiddel for a kunne gi et
likeverdig tilbud. Digitale arbeidsformer og verktgy blir stadig viktigere i kunnskapsformidling,
og Frambus ambisjon er 3 ligge langt framme her. En naturlig konsekvens av dette er at
ressurser giennom de siste arene har blitt flyttet fra kursvirksomhet pa Frambu til utvikling av
nettkurs. Denne utviklingen har fortsatt i 2020, og vil ogsa gjgre det i arene som kommer, i
samsvar med langtidsplanen

| 2018 inngikk kompetansesenteret samarbeid med Hggskolen i Innlandet om studieemnet
Helsepedagogikk i mgte med sjeldne diagnoser (15 studiepoeng), som fgrste gang ble tilbudt
som nettstudium varen 2020. 56 studenter ble tatt opp. Alle giennomfgrte. Et nytt kull ble tatt
opp hgsten 2029, med studiestart 31. januar 2020.

1 2020 fikk stiftelsen Frambu et tilskudd pa 7 millioner kroner for a etablere en lindrende enhet
pa senteret. Enheten, som har fatt navnet «Leve NA - Enhet for samhandling, livskvalitet og
lindring» skal veere et nasjonalt tilbud til barn med livstruende og livsbegrensende tilstander,
deres familie og tjenesteapparat. 2020 har gatt med til 3 etablere tilbudet, bade gjennom
oppgradering av overnattingsrom, planlegge konkrete tilbud, og lyse ut stillinger. Som for alle
de andre aktivitetene til stiftelsen, har det veert en del tilpasninger pa grunn av
koronasituasjonen.



Styret har i 2020 veert opptatt av a sikre fortsatt offensiv satsing pa a levere dokumentasjon,
bruker- og fagkurs, veiledningstjenester og forskning av hgy kvalitet, og er godt forngyd med
den faglige aktiviteten ved Frambu, hvordan oppgavene gitt i veileder til forskrift mv er Igst,
og hvordan Frambu har arbeidet med hovedomradene i Langtidsplan 2020 — 2025. Styret
noterer videre med tilfredshet at Frambu fortsetter sin satsing pa teknologi og
tjenesteinnovasjon som grunnlag for kunnskapsutvikling og -formidling.

Styret er godt forngyd med at Frambu har tilfredsstillende internkontrollsystemer, men vil
felge videre opp med tanke pa forbedring og utvikling. Endelig er styret godt forngyd med
Frambus ivaretakelse og utvikling av et godt arbeidsmiljg.

Kjgnnslikestilling og deltidsarbeid
Stiftelsen Frambu hadde ved utlgpet av 2020 81 ansatte, og det ble utfgrt 71 arsverk i Igpet

av aret. De ansatte fordeler seg slik:

e kjgnnsbalansen totalt i virksomheten: 56 kvinner og 24 menn

¢ Avde 4 midlertidig ansatte er 100 % kvinner

o Avde ansatte er 20,9 % kvinner og 4,5 % menn ansatt i deltidsstillinger

e Avansatte i foreldrepermisjon har kvinner i snitt tatt ut 30 uker og menn i snitt tatt ut
17,5 uker.

Frambus ledergruppe besto ved arets slutt av tre kvinner og to menn, mens Frambus styre
besto av fem kvinner og to menn.

Arbeid for likestilling og mot diskriminering

Frambu jobber for likestilling og mot diskriminering pa grunn av kjgnn, graviditet, permisjon
ved fgdsel eller adopsjon, omsorgsoppgaver, etnisitet, religion, livssyn, funksjonsnedsettelse,
seksuell orientering, kjgnnsidentitet og kjpnnsuttrykk og kombinasjoner av disse grunnlagene.
Frambus langtidsplan 2020 — 2025 slar fast at det er et mal at Frambus ansatte speiler
sammensetningen i samfunnet ellers.

Arbeid for likestilling og mot diskriminering gjgres ogsa gjennom rekruttering (utforming av
stillingsannonser, fokus pa intervjuer), gjiennom drgftinger med de tillitsvalgte, og gjennom
generelt informasjons- og holdningsarbeid.

Frambu har konkrete retningslinjer a forebygge trakassering, seksuell trakassering. De ansatte
blirinformert om disse retningslinjene med jevne mellomrom. Ogsa nyansatte far en innfgring
i disse retningslinjene ved oppstart. For medarbeidere og arbeidssgkere med nedsatt
funksjonsevne foretas det individuell tilrettelegging av arbeidsplass og arbeidsoppgaver.



Frambu har en medarbeider ansatt i 50% gjennom «Helt med», som arbeider for a inkludere
personer med utviklingshemming i det ordinaere arbeidslivet.

Arbeidsmiljg

Styret er sammen med ledelsen ved Frambu opptatt av at organisasjonen sikres et best mulig
arbeidsmiljg. Frambu hadde et gjennomsnittlig sykefravaer pa 5,2 prosent i 2020, mot 6,0
prosent aret fgr. Rundt 75 prosent av fravaeret er knyttet til langtidsfravaer. Det var ikke
registrert alvorlige skader eller ulykker pa arbeidsplassen i 2020.

Ytre miljg
Virksomheten ved Frambu medfgrer ikke forurensing til skade for det ytre miljg.

Fortsatt drift
| samsvar med regnskapslovens § 3-3 bekreftes det at forutsetningen om fortsatt drift er lagt

til grunn ved utarbeidelsen av arsregnskapet. Fortsatt drift er bekreftet ved at det foreligger
statlig rammebevilling for 2021.

Sentrale risikoer og usikkerhetsfaktorer
Stiftelsens mest sentrale risiko og usikkerhetsfaktor er knyttet til statlig rammeavtale med

Helse Sgr-@st som fastsettes i statsbudsjettet.

Finansiell risiko

Stiftelsen er i ingen grad eksponert overfor markedsrisiko, kredittrisiko eller likviditetsrisiko.
Stiftelsens gjeld er i norske kroner, og det anses ikke a fa alvorlige fglger for stiftelsen om
lanerenter stiger betydelig.

Utvikling i resultat og stilling
Stiftelsen Frambus samlede inntekter var i 2020 kr 71.808.549, mot kroner 71.412.200i 2019.

Av dette utgjorde den faste rammebevilgningen hhv. kr 69.127.820i 2020, mot kr 67.319.000
i 2019. Prosjekttilskudd ble inntektsfgrt med kr 1.962.212 mot kr 976.902 aret fgr. Stiftelsen
har i 2020 mottatt gaver pa til sammen kr 83.698 mot kr 120.000 i 2019. | tillegg mottok
Frambu kr 7.000.000 i tilskudd fra Helsedirektoratet for & etablere og drive Leve NA — enhet
for samhandling, livskvalitet og lindring.

| 2020 gir NRS-beregningen en gkning i Frambus pensjonsforpliktelse pa kr 250.053, noe som
gir en balansefg@ring pa passivasiden pa kr 5.887.705.

Det er godskrevet i 2020 en refusjon for gkte pensjonskostnader fra Helse Sgr-@st pa kr
2.286.878. Refusjonen er mottatt i 2021. Likviditetsbeholdningen var kr 29.082.853 pr.
31.12.20, noe som er en gkning pa kr 6.075.328 i forhold til 31.12.19. Totalkapitalen var ved



utgangen av aret kr 55.146.426, sammenlignet med kr 52.901.657 aret fgr. Frambus
egenkapital utgjer kr 26.439.040, tilsvarende 47,9 % av totalkapitalen.

Resultatdisponering
Arsregnskapet for 2020 viser et overskudd for &ret pa kr 3.315.481. Arets overskudd

disponeres som fglger: Kr. 3.315.481 overfgres til annen egenkapital

Styret mener at informasjonen gitt i arsberetningen gir en rettvisende oversikt over
utviklingen og resultatet av Stiftelsen Frambu sin virksomhet og gkonomiske stilling. Det er
ellers ikke inntradt forhold etter regnskapsarets utgang som pavirker stiftelsens stilling.

Styret takker ledelse og ansatte for godt utfgrt arbeid i 2020.

Frambu, 24. mars 2021

Kjetil @rbeck Anne Lise Hgyland Tone Lisbeth Mgrk

Styreleder Styremedlem Styremedlem

Berit Nesseth Otterlei John Georg Berg-Hansen Lisen Julie Mohr

Nestleder Styremedlem Styremedlem
Monica Andresen Kristian Emil Kristoffersen
Styremedlem Daglig leder



Ngkkeltall

Inntekter 2020 2019 2018 2017
Rammebevilgning 69 127 820 67319000 65727000 64651000
Prosjekttilskudd 1962212 976902 4359436 3917381
Annen driftsinntekt 718518 3116298 2980809 2776716
Totalt 71 808 550 71412200 73067245 71345097
Kostnader 2020 2019 2018 2017
Lgnnskostnad 48 123 406 52128372 53330434 51542915
Avskrivning/nedskrivning

driftsmidler 4018 044 1554250 1622719 1655957
Vedlikehold bygg/sma anskaffelser 9759 253 5399968 4778391 6085987
Annen driftskostnad 6517 041 9046727 10587550 9748602
Sum driftskostnader 68 417 744 68129317 70319094 69033461
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Resultatregnskap pr 31.12.20

Note 2020 2019
Rammebevilgning 69 127 820 67 319 000
Prosjekttilskudd 1962212 976 902
Leieinntekter 508 250 577 850
Annen driftsinntekt 210 268 2538 448
Sum driftsinntekter 71 808 549 71412 200
Lgnnskostnad 2,3 48 123 406 52128 372
Avskrivning pa driftsmidler 4 1663611 1554 250
Nedskrivning av driftsmidler og immaterielle eiendeler 4 2354 433 0
Annen driftskostnad 3 16 276 294 14 446 695
Sum driftskostnader 68 417 744 68 129 317
Finansinntekter og finanskostnader
Renteinntekter 149 401 281 847
Rentekostnader 95 821 355 692
Resultat av finansposter 53 580 -73 845
Ordinzert resultat fgr skattekostnad 3444 385 3209 038
Skattekostnad pa ordinzert resultat 8 128 904 0
Overfgringer
Overfgrt fra/ til annen egenkapital 7 3315481 3209 038
Sum overfgringer 3315481 3209 038




Balanse pr 31.12.20
Note 2020 2019

Anleggsmidler
Varige driftsmidler

Tomter, bygninger o.a. fast eiendom 4 18384 714 21740983
Driftslgsgre, inventar o.a. utstyr 1755053 1777 343
Sum varige driftsmidler 4 20139 767 23518 326
Finansielle anleggsmidler

Egenkapitalinnskudd 2 3635808 3347340
Sum finansielle anleggsmidler 3 635 808 3347 340
Sum anleggsmidler 23 775575 26 865 666
Omlgpsmidler

Fordringer

Kundefordringer 1120 5360
Andre kortsiktige fordringer 2286 878 3023106
Sum fordringer 2287 998 3 028 466
Bankinnskudd, kontanter o.l. 5 29 082 853 23 007 525
Sum omlgpsmidler 31370851 26 035991

Egenkapital

Annen egenkapital 7 26 439 040 23123 559
Sum egenkapital 7 26 439 040 23 123 559
Gjeld

Avsetning for forpliktelser

Pensjonsforpliktelser 2 5887 704 5637651
Sum avsetning for forpliktelser 5887 704 5637 651
Annen langsiktig gjeld

Gjeld til kredittinstitusjoner 6 5342 958 12 862 195
Sum annen langsiktig gjeld 5342 958 12 862 195
Kortsiktig gjeld

Leverandgrgjeld 1051527 905 605
Ubrukte prosjektmidler 6810 190 1119 657
Betalbar skatt 8 128 904 0
Skyldig offentlige avgifter 3569972 3475574
Annen kortsiktig gjeld 5916 131 5777 416
Sum kortsiktig gjeld 17 476 725 11 278 253
Sum gjeld 28 707 387 29 778 099
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Hovedaktivitetene i Stiftelsen Frambu

Stiftelsens hovedoppgave er a drifte Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser. | tillegg
driver stiftelsen Leve NA - Enhet for samhandling, livskvalitet og lindring. Stiftelsen har ogsa
siden 2017 arrangert en arlig fjellcamp for ungdom og unge voksne pa Hgvringen i Rondane.

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser er sammen med atte andre sentre en del av
Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD), som ble etablert i 2014.
Hovedoppgavene er dokumentasjon, utvikling og formidling av kunnskap om sjeldne
diagnoser til fagpersoner, personer med en sjelden diagnose, familiene deres, og andre
interessenter. Kompetansesenteret er finansiert gjennom en Igpende rammeavtale med
Helse Sgr@st RHF.

Alle som mottar tjenester av Frambu, blir
registrert hos oss. Ved utgangen av 2020 var
5701 brukere registrert. Dette er en tilvekst
pa 221 nyregistrerte gjennom  aret.
® Aldersprofilen pa de registrerte er slik at det
er 2159 personer i alderen 0 — 18 ar, 3358
personerialderen 19 — 66 ar, og 179 personer
eldre enn 67 ar.

Kursvirksomheten

For 2020 var det planlagt en rekke fysiske kurs pa senteret: 18 brukerkurs pa Frambu, fire
regionale brukerkurs, fire nettkurs (i tillegg til revisjon av ett), tre apne kursuker, der innhold
og malgruppe skulle avklares i Igpet av 2020, tre helseleirer, og ti kursuker for de andre
sentrene og fellesenheten i NKSD (sakalte gjestekurs).

12. mars stengte Norge ned, og Frambu avlyste alle fysiske kurs pa senteret. Men allerede 16.
april gikk Frambu pa lufta med det digitale fagkurset «Tilnaerming til utfordrende atferd ved
sjeldne diagnoser som omfatter utviklingshemning», med til sammen 232 deltakere.

Ved arets slutt hadde vi giennomfgrt 15 av
de planlagte 18 brukerkursene. Av disse ble
fem arrangert fysisk fgr nedstengning 12.
mars, mens de gvrige ble gjennomfgrt
digitalt. Noen av varens avlyste kurs ble satt
opp igjen som digitale kurs pa hgsten. Av de 7
tre avlyste ble to kurs avlyst pa grunn av for ¢

fa spkere. i

To regionale brukerkurs med temaet «Foreldre pa vakt» ble gjennomfgrt, mens to andre,
«Tilrettelegging for utdanning og arbeid», ble avlyst. Videre gjennomfgrte vi sju fagkurs, to
fysisk pa Frambu, de gvrige digitalt. Ett fagkurs er utsatt til 2021, mens to ikke ble gjennomfgrt.
Heller ikke de tre dpne ukene og helseleirene ble gjiennomfgrt, men de dapne ukene ble benytta
til dokumentasjonsarbeid og digitale veiledningstjenester. Tre av ti gjestekurs ble
gjennomfgrt.
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Online samtalegrupper

Etter nedstengning 12. mars 2020 var Frambu raskt ute med a tilby online samtalegrupper for
spsken til personer med en sjelden diagnose. Disse var utforma som forlgp pa to eller tre
gruppemgter over hhv to/tre uker. | Igpet av 2020 gjennomfgrte vi fire slike forlgp, med til
sammen 15 deltakere i alderen 11 til 16 ar. Det ble ogsa gitt tilbud om online grupper for
voksne med Frambus diagnoser i alderen 19-30 ar, men pa grunn av manglende pamelding
ble dette kun avholdt én gang.

Webinarer

Gjennom noen ar na har kompetansesenteret prgvd ut ulike former for webinar. Ikke minst
har dette vaert viktig i arbeidet med a utvikle studieemnet «Helsepedagogikk i mgte med
sjeldne diagnoser» (se nedenfor). | 2020 gjennomfgrte kompetansesenteret et
webinarprosjekt, der malet var a samle erfaringer om formatet og gi anbefalinger om hvorvidt
og hvordan webinar kan veere en aktuell formidlingsform for oss framover. Prosjektgruppa
anbefalte en videre satsning pa denne formidlingsformen.

| lgpet av 2020 gjennomfgrte kompetanse-
senteret 12 webinarer, med til sammen 2160
deltakere. P3a et av de f@grste webinarene som ble
arrangert etter 12. mars, delte Frambus
psykologer sine erfaringer med a gjennomfgre
nettbaserte stgttegrupper for barn og ungdom,
som ogsa ble starta opp raskt etter 12. mars.
Andre webinarer som ble arrangert i 2020 var
«Brukermedvirkning ved kognitiv
funksjonsnedsettelse eller utviklingshemming»,
«Tilrettelegging for aktivitet og mestring hos barn» og «Tilrettelagt tilvenning i barnehage».
De to siste ble gjennomfgrt av ansatte i Frambus skole og barnehage.

www.frambu.no

Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser fikk nytt nettsted i 2019. Og Nettsted
selv.om besgkstallene for det gamle

nettstedet har veert hgye, sa vi en klar Piter r
gkning i antall sidevisninger og gkter i

2020. Pa nettstedet er 53 | sigevisninger —
diagnosebeskrivelser nyskrevne eller
oppdaterte, mens 23 temaartikler er 0 500 000 1000000 1500000
nyskrevne eller oppdaterte. w2020 m2019
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Sosiale medier

Sosiale medier Senteret er ogsa il
16315 stede i sosiale medier. Vi

1494

sa i 2020 en gkning i

1236 antall folgere pa

Facebook, Twitter og

o Instagram. Vi hadde noe
m N =

feerre innlegg pa
Facebook og Twitter,
mens vi for Instagram

1

32 234

|14,15

Folgere Innlegg Folgere Innlegg Folgere Innlegg

Tter - ser en gkning. @kningen

= 2020 m2019

av fglgere og innlegg pa
Instagram kan ha sammenheng med en tydelig satsning pa dette mediet i 2020, i regi av
ansatte i Frambus skole og barnehage.

Veiledning

For 2020 var det planlagt 40 utreiser, 60
nettmegter/videomgter/telefonkonferanser  og 20
konsultasjoner/veiledning pa senteret, til sammen 120
tjenester. Etter 12. mars ble det ikke gjennomfgrt |
utreiser, noe som klart speiles i rapporttallene for 2020:
Vi gjennomfgrte til sammen 159 tjenester: 13 utreiser,
138 nettmgter, videomgter eller telefonkonferanser, og
atte konsultasjoner/veiledning pa senteret.

Dette er sa godt som det samme nivdet som i 2019, da vi ga 160 veiledningstjenester. Til
sammen deltok 550 fagpersoner, 137 personer med diagnose, 115 pargrende og seks
studenter pa disse veiledningene. Det ble gjennomfgrt 52 systemrelaterte
veiledningstjenester, primaert ulike former for undervisning Det ble gitt avslag pa 4
individuelle spknader og en systemsak i 2020.

Studiesamarbeid med Hggskolen i Innlandet

Siden 2018 har Frambu samarbeidet med Hggskolen i Innlandet om a utvikle og tilby
studieemnet «Helsepedagogikk i m@gte med sjeldne diagnoser» pa 15 studiepoeng. Malet med
emnet er a gi fagpersoner og tjenesteytere, som jobber med personer med sjeldne diagnoser,
mer kunnskap og a bidra til holdningsutvikling, slik at disse blir dyktigere og tryggere i sin
tjenesteutgvelse. Til sammen 47 studenter fullfgrte studieemnet med bestatt eksamen varen
2020. De aller fleste studentene var helsepersonell og pedagoger som tok emnet som
videreutdanning.

Hgringssvar

Ett omrade der Frambu og resten av den nasjonale kompetansetjenesten kan sette fokus pa
sjeldne diagnoser, er i hgringsprosesser. Frambu har en lang tradisjon for a bidra med egne
hgringssvar, bade pa helsefeltet, opplaeringsfeltet og pa andre relevante omrader. | 2020 har
Frambu i stgrre og mindre grad bidratt til 12 hgringssvar fra NKSD,
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Internasjonalt arbeid

Stiftelsen Frambu er medlem av den europeiske pasientorganisasjonen Eurordis, og gjennom
dette medlemskapet har vi ogsa i 2020 veert til stede pa viktige arenaer. Vi har deltatt i
framtidsstudien Rare 2030, som pa grunnlag av innspill fra pasienter og brukere, fra fagfolk og
fra politikere har arbeidet fram anbefalinger for a skape en bedre framtid for mennesker med
en sjelden diagnose i Europa. Frambu har ogsa veert sekretariat for RareResourceNet, ett
nettverk for europeiske kompetansesentre.

| forbindelse med arbeidet med nasjonal sjeldenstrategi har det veert et gkende fokus pa
europeiske referansenettverk (ERN) for sjeldne diagnoser. 12020 har det veert sendt en sgknad
om medlemskap i ERN-NMD (nevromuskulzere sykdommer) fra OUS, der Frambu inngar.
Frambu har ogsa deltatt pa mgte med relevante norske aktgrer med tanke pa framtidig
deltakelse i ERN Itacha.

Forskning

Forskning spiller en stadig st@rre rolle i kompetansesenterets virksomhet, bade som kilde til
kunnskap, og som en aktivitet der en gkende andel av senterets medarbeidere deltar. Andelen
eksternt finansierte prosjekter blir stgrre. Samtidig viser det gkte fokuset seg bade i antallet
vitenskapelige publikasjoner og i deltakelse i forskningsprosjekter: | 2020 var ansatte pa
Frambu medforfattere pa til sammen 14 vitenskapelige publikasjoner, og Frambu deltok i 18
forskningsprosjekter som enten var pagaende eller ble avslutta i 2020.

Leve na — enhet for samhandling livskvalitet og lindring

I mai 2020 sendte Frambu sgknad til Helsedirektoratet om tilskuddsmidler for 3 etablere en
lindrende enhet pa senteret. Vi fikk tilslag pa ssknaden med til sammen 7 millioner kroner for
2020, til 3 etablere og drifte «Leve NA - Enhet for samhandling, livskvalitet og lindring».

Leve NA skal veere et nasjonalt tilbud til barn med livstruende og livsbegrensende tilstander,
deres familie og tjenesteapparat. Tilbudet baseres pa en helhetlig, tverrfaglig og
familiesentrert tilnserming og tilpasses hvert enkelt barn og familie, i naer samhandling med
lokale og regionale tjenesteytere. Kjernen i tiloudet er a styrke kompetanse pa fagfeltet
barnepallisjon og bidra til samhandling og koordinering av tjenester, til det beste for barnet
og familien.

2020 har gatt med til 3 etablere tilbudet, bade gjennom oppgradering av overnattingsrom,
planlegge konkrete tilbud, og lyse ut stillinger. Som for alle de andre aktivitetene vare, har det
veert en del tilpasninger pa grunn av koronasituasjonen.

Fiellcamp pa H@vringen

Frambus Fjellcamp pa Hgvringen har blitt et populeert tilbud til unge voksne med interesse for
fiellbasert friluftsliv. Campen skulle vaert arrangert for tredje gang i 2020, med finansiering fra
BufDir og Frambus venner. Etter avtale vil stgtten kunne overfgres til 2021, og vi haper vi igjen
kan tilby fjellcamp da.
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Arsrapport i NKSD skal ta utgangspunkt i Forskrift nr 1706 av 17. desember 2010 med
tilhgrende veileder sist revidert 22. april 2015. | fglge forskriften skal nasjonale
kompetansetjenester ivareta fglgende oppgaver innenfor sitt ansvarsomrade:

e Bygge opp og formidle kompetanse

e Overvake og formidle behandlingsresultater

e Deltaiforskning og etablering av forskernettverk

e Bidrairelevant undervisning

e Sgrge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til helsetjenesten, andre
tjenesteytere og brukere

e |verksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester

e Bidra til implementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert praksis

e Etablere faglige referansegrupper

e Rapportere arlig til departementet eller til det organ som departementet bestemmer

De nasjonale kompetansesentrene skal sikre kompetansebygging innenfor sitt spesifiserte
fagomrade og bidra aktivt til kompetansespredning og veiledning til hele helsetjenesten,
andre deler av tjenesteapparatet, brukere/pargrende og til befolkningen forgvrig.

Etablering av en samlet nasjonal kompetansetjeneste for personer med sjeldne diagnoser
innebaerer ikke sentralisering av pasientbehandling. | henhold til veileder til forskrift kan
tjenesten ha klinisk aktivitet i kompetansetjenesten, hvis hovedhensikten er a bygge opp og
opprettholde kompetanse.

Behandling av pasienter forutsettes finansiert giennom de ordinzere finansieringssystemene
for pasientbehandling i spesialisthelsetjenesten. Det er et sentralt mal at den nasjonale
kompetansetjenesten understgtter lokal pasientbehandling, der det er mulig og forsvarlig.

Arsrapporten til Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser er utarbeidet etter felles mal
for kompetansesentrene under Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD). |
kapittel 2 gis en presentasjon av senteret. | kapittel 3 gis tallrapport (antall registrerte brukere,
brukere som er gitt tiloud i 2020, diagnoser, geografisk fordeling m.m.) mens kapittel 4 viser
resultat for planlagte aktiviteter, utformet i trad med de tre strategiske malene for tjenesten.

1 Se https://oslo-universitetssykehus.no/sjeldnediagnoser og https://helsenorge.no/sjeldne-
diagnoser/kompetansesentrene
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1 Innledning

Arsrapport i NKSD skal ta utgangspunkt i Forskrift nr. 1706 av 17. desember 2010 med
tilhgrende veileder sist revidert 22. april 2015. Ifglge forskriften skal nasjonale
kompetansetjenester ivareta fglgende oppgaver innenfor sitt ansvarsomrade:

e Bygge opp og formidle kompetanse

e Overvake og formidle behandlingsresultater

e Deltaiforskning og etablering av forskernettverk

e Bidrairelevant undervisning

e Sgrge for veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til helsetjenesten, andre
tjenesteytere og brukere

e |verksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester

e Bidra til implementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert praksis

e Etablere faglige referansegrupper

e Rapportere arlig til departementet eller til det organ som departementet bestemmer

De nasjonale kompetansesentrene skal sikre kompetansebygging innenfor sitt spesifiserte
fagomrade og bidra aktivt til kompetansespredning og veiledning til hele helsetjenesten,
andre deler av tjenesteapparatet, brukere/pargrende og til befolkningen forgvrig.

Etablering av en samlet nasjonal kompetansetjeneste for personer med sjeldne diagnoser
innebaerer ikke sentralisering av pasientbehandling. | henhold til veileder til forskrift kan
tjenesten ha klinisk aktivitet i kompetansetjenesten, hvis hovedhensikten er a bygge opp og
opprettholde kompetanse.

Behandling av pasienter forutsettes finansiert giennom de ordinzere finansieringssystemene
for pasientbehandling i spesialisthelsetjenesten. Det er et sentralt mal at den nasjonale
kompetansetjenesten understgtter lokal pasientbehandling, der det er mulig og forsvarlig.

Arsrapporten til Frambu er utarbeidet etter felles mal for kompetansesentrene under
Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)?. | kapittel 2 gis en presentasjon
av senteret. | kapittel 3 gis tallrapport (antall registrerte brukere, brukere som er gitt tilbud i
2019, diagnoser, geografisk fordeling m.m.) mens kapittel 4 viser resultat for planlagte
aktiviteter, utformet i trad med de tre strategiske malene for tjenesten.

2 Se https://oslo-universitetssykehus.no/sjeldnediagnoser og https://helsenorge.no/sjeldne-
diagnoser/kompetansesentrene
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2 Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser

2.1 Organisering og profil

Helse Sor-@st
Rammeavtale
Styret for Stiftelsen Frambu | | _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

h Nasjonal kompetansetjeneste

for sjeldne diagnoser
Oppdrag

Direkter

I I I |

Avdeling for Avdeling for miljearbeid, i i
Fagavdelingen tjenesteinnovasjon, opplaering og Avdeling for drift
kommunikasjon og teknologi tilrettelegging og administrasjon
25 ansatte 20 ansatte 15 ansatte 15 ansatte

- Dokumentasjon - Nettsted og sosiale medier - Barnehage og skole - Kjekken og renhold

- Forskning - Bilder, video, tekst - Kveldsaktiviteter - Drift og vediikenold

« Kurs « IKT « Leir - @konomi

- Veiledning - Resepsjon

Figur 1 Organisasjonskart for Stiftelsen Frambu

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser driftes av Stiftelsen Frambu. Stiftelsen var
tidlig ute med a gi aktivitetstilbud til barn og unge med funksjonsnedsettelser. Stiftelsen har i
dag en Igpende rammeavtale med Helse Sgr-@st og far sitt oppdrag gjennom Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser.

Frambu har i sine tjenester et hovedfokus pa kunnskapsutvikling og kunnskapsformidling til
fagpersoner, personer med en av Frambus diagnoser og deres familier, i trad med forskrift
og tjenestens strategi. Senteret er saerlig godt tilrettelagt for kursopphold over flere dager
for personer med en sjelden diagnose, familiene deres, tjenesteytere og nzere nettverk.
Frambus medarbeidere arbeider tverrfaglig og kunnskapsbasert og legger til rette for en
bredt anlagt kunnskaps- og kompetanseutvikling hos vare brukere, deres familier og
tjenesteytere.

Kursvirksomheten gir personer med en sjelden diagnose og brukerorganisasjonene en viktig
arena for erfaringsutveksling og nettverksbygging. Samtidig gir det Frambus medarbeidere
en unik mulighet til 3 se mange med samme diagnose samtidig, og slik bygge opp uvurderlig
erfaringsbasert kunnskap om diagnosene senteret har ansvar for. Samtidig gir det en unik
mulighet til forskning.

Gjennom gjestekursene gir Frambu en unik mulighet for hele sjeldentjenesten til
kompetansebygging, dokumentasjon, forskning, innovasjon og tjenesteutvikling. Med
tilstrekkelig tid, oppmerksomhet og ressurser kan det bygges opp et solid fundament og et
troverdig grunnlag for videre kunnskapsutvikling og -formidling knyttet til mange av
tjenestens diagnoser og brukergrupper.

Det legges ogsa vekt pa ngdvendige kompetansefremmende tiltak for alle faggrupper i
organisasjonen.
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Frambus virksomhet

Frambus virksomhet er fokusert pa to hovedomrader. Det ene omradet er
kompetansesenteret, med nasjonalt kompetansetjenesteansvar for rundt 450 sjeldne
diagnoser. Senterets hovedaktiviteter, som alle bygger pa prinsippet om kunnskapsbasert
praksis, er:

e Dokumentasjonsarbeid.

e Formidling av kunnskap gjennom veiledning, kurs og digitale Igsninger som e-lzering,
nettsted, sosiale medier, fagartikler pa nett og papir osv.

e Forskning og utviklingsarbeid, bade pa spesifikke diagnoser og tematiske omrader
med relevans for Frambus diagnoser.

e Brukerkurs for familier og voksne med sjelden diagnose fra hele landet.

e Frambuleir, som er et tilbud brukere i alder 12-30 fra alle sentre i NKSD sgker pa og
som har som mal & utvikle mestrings- og sosial kompetanse for barn, ungdom og
voksne med en sjelden diagnose.

e Diagnosespesifikke og temabaserte fagkurs for fagpersoner over hele landet, pa
senteret og i pkende grad pa videokonferanse.

e Veiledningsoppdrag pa videokonferanse, lokalt eller pa Frambu.

e Utdanning pa hgyskoleniva av fagpersoner gjennom samarbeid med Hggskolen i
Innlandet

e Internasjonalt samarbeid.

Den andre hoveddelen av Frambus virksomhet er utvikling, vedlikehold og drift av kurs- og
konferansesenteret Frambu, som omfatter tomter, bygningsmasse og aktivitetsinstallasjoner
pa omradet. | tillegg kommer de interne tjenestene som er ngdvendig for at senteret skal
fungere godt for besgkende og ansatte.

2.2 Brukermedvirkning

Det gjennomfgres et Brukermgte i aret, med representanter for brukerorganisasjoner og
kontaktpersoner for de ulike diagnoser som Frambu har kompetansesenteransvar for. Mgtet
gar over to dager med drgfting av tjenestetilbudet til brukere, pargrende og tjenesteytere
for kommende ar. De to brukerrepresentantene med vararepresentanter til Stiftelsen
Frambus styre velges pa Brukermgtet.

Frambus styre mgtes til fire ordinaere mgter pr ar. Pa septembermgtet star
virksomhetsplanen for pafglgende aret pa sakskartet som drgftingssak, slik at
styremedlemmene kan spille inn i forkant av arbeidet som foregar pa senteret. Styret far
ogsa utkast til virksomhetsplan til orientering pa desembermgtet.

Varen 2020 la en arbeidsgruppe bestaende av ansatte pa Frambu og brukerrepresentantene
i Frambus styre fram et forslag for styret til hvordan brukermedvirkning kan gjgres bedre pa
Frambu. Styret godkjente forslaget, som etter planen skulle legges fram pa det arlige
brukermgtet i april. Pa grunn av koronasituasjonen ble dette mgtet avlyst, og erstatta av et
kort digitalt brukermgte i september 2020. Saken ble utsatt til 2021, og vi kommer tilbake til
utfallet i arsrapport 2021.
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Kursplanlegging og kursutvikling

Brukerne inviteres ogsa med i planleggingen av brukerkurs pa Frambu nar det er mulig. | god
tid f@r hvert brukerkurs tar Frambu kontakt med den aktuelle brukerorganisasjonen for a
drgfte detaljprogram og eventuelle nye gnsker eller behov. Brukerorganisasjonen tilbys a
stille med kurskontakt pa kveldstid under kurset. Organisasjonen far ogsa tilbud om a
presentere seg selv overfor deltakerne en av kveldene i Igpet av kurset. For 8 na flere
brukerforeninger stremmet vi deler av brukermgtet. Dette vil vi ogsa gjgre i 2020.

Samarbeid om kommunikasjonsprosjekter

Frambu legger til rette for at brukerorganisasjonene og brukerrepresentantene kan initiere,
vaere premissleverandgrer, delta i og vaere aktive i utforming og gjennomfgring av
kommunikasjonsprosjekter pa Frambu.

Samarbeid om forsknings- og utviklingsprosjekter
Frambu inviterer brukere og brukergrupper inn i forsknings- og utviklingsprosjekter, for a
ivareta brukerperspektivet.

2.3 @konomi/Regnskap

Frambu har gjennom rammetilskuddet fra det offentlige en forutsigbar, men relativt stram
gkonomi. Vi har veert i stand til 3 tilpasse oss reduksjon som fglge av avbyrakratiseringsreformen
de siste arene, men gitt stor pagang av nye diagnoser, og bygninger med et gkende behov for
vedlikehold og renovering, er situasjonen likevel krevende.

2.3.1 Behov for endringer i bemanning

Senteret har i dag ansvaret for rundt 500 diagnoser. Dette er langt flere enn de gvrige sentrene i
NKSD. I Igpet av 2020 har Frambu fatt minst 40 nye diagnoser (med individuelle orpha-koder). Gitt
at diagnosene er medisinsk definert, er det behov for bred medisinsk kompetanse. | dag har
Frambu tre leger, som altsa har det medisinske ansvaret for alle disse diagnosene. Dette er etter
var vurdering for lite.

Frambu har i sitt tjenestetilbud et tydelig fokus pa psykisk helse, sgsken, parforhold, familieliv,
nettverk, sosial kompetanse etc. Flere av temaene er dekkes av profesjoners fagkunnskap, men
en psykolog vil kunne adressere alle disse. Det er derfor behov for a styrke den faglige staben med
en psykolog. | dag har Frambu to psykologer i full stilling, og en i 20% stilling.

2.4 Spesielle forhold for 2020 som fglge av koronapandemien

Da Norge ble nedstengt 12. mars 2020 som fglge av situasjonen med koronaviruset, fikk
dette ogsa fglger for Frambu. Alle fysiske kurs, inklusive sommerleirene, ble avlyst. Etter
grundige vurderinger i flere omganger ble dette gjeldende ut aret 2020, og vil gjelde fram til
sommeren 2021.

Fordi det ikke var mulig & gjiennomfgre fysiske kurs pa senteret, ble tjenestetilbudet raskt

etter 12. mars 2020 endra til et heldigitalt tilbud. Dette har gjennom resten av aret blitt
utvikla videre, slik at vi ved arets slutt hadde et bredt tilbud av digitale tjenester, inkludert
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digitale brukerkurs og fagkurs, nettbaserte stgttegrupper for barn og unge, og en rekke
webinarer. En viktig del av denne omlegginga har veert to arbeidsgrupper, en for digitale
brukerkurs, og en for webinarer.

Flere grupper av Frambus ansatte har som fglge av koronanedstengning ikke kunnet
giennomfgre sine ordinzere arbeidsoppgaver. Dette gjelder ansatte i Frambus barnehage og
skole, og kjgkkenpersonalet. | den fgrste tida etter 12. mars ble begge grupper satt til
ngdvendig vedlikeholdsarbeid pa bygninger og uteomrader. Etter hvert har personalet i
skolen og barnehagen dels tatt videreutdanning relevant for Frambus tilbud, dels
omfattende dokumentasjonsarbeid og dels arbeidet med utvikling av digitale tjenester, i
naert samarbeid med de andre fagmiljgene pa Frambu. Blant annet var de ansvarlige for to
webinarer mot slutten av aret, «Tilrettelegging for aktivitet og mestring hos barn», og
«Tilrettelagt tilvenning i barnehage».

Kjpkkenpersonalet fikk etter hvert ordinaere oppgaver ved at Frambu gjorde avtale om
levering av middager tre dager i uka til Bla Kors. Samtidig har de som i en normalsituasjon
sgrget for lunsj til de ansatte.

3 Tallrapportering: Diagnoser, antall brukere, alders- og
fylkesfordeling

31 Totalt antall registrerte brukere/pasienter

Se egen fil, med filnavn «Totalt antall registrerte brukere/pasienter»

3.2 Alle registrerte brukere/pasienter fordelt pa alder og fylke

Fylke Alder 0-18 | Alder 19- Alder 67+ ukjent Totalt pr. Totalt i
66 2020 2020
AGDER 125 177 13 315 21
INNLANDET 177 245 19 1 442 18
M@RE OG 112 175 12 299 9
ROMSDAL
NORDLAND 100 180 6 286 9
OsSLO 269 359 20 1 649 27
ROGALAND 185 263 12 460 19
TROMS 0OG 121 181 7 309 13
FINNMARK
TRONDELAG 167 287 7 461 20
UKJENT 9 27 36 2
VESTFOLD OG | 183 327 21 531 16
TELEMARK
VESTLAND 201 362 20 2 585 24
VIKEN 510 775 42 1 1328 43
Totalt 2159 3358 179 5 5701 221
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Arsrapport 2020 for rapportering pa punkt 4

Det fglger flere vedlegg der det er stgrre detaljniva

V//,I\ \\\\ Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser

RESULTATER (Kommentarer)

A Kompetansebygging

Kompetansebyggende aktiviteter (kurs, konferanser,
videreutdanning, hospitering etc) som senteret planlegger &
deltapa

A 01 Kurs/seminar/konferanser

Det planlegges deltagelse avsamme omfang som
tidligere ar. Det gjgrs en prioritering av hensiktsmessige
kurs og konferanser, ogsa sett opp mot Frambus
kursoversikt. Konferanser som favner diagnoser i fase 2-3
eller hvor flere av Frambus diagnoser er representert skal
prioriteres. Gitt samme deltakelse pa kurs og konferanser
som 2019 skal vi holde 20 innlegg.

Deltakelse p& rundt 30 kurs/webinarer/konferanser, 5 innlegg

A01 IKKE diagnoserettet Kurs/
seminar/konferanser

Internt

ogram for ansatte i spesielle roller

Gjennomfgrt i samarbeid med Virke

A 01 Kurs/seminar/konferanser

A 02-Videreutdanning

«Master | helse og samfunn, UiB, spesialisering genetisk veiledning 90 stp
(viderefgres)

sVidereutdanning i barnepalliasjon, OsloMet, 30 stp (4 ansatte)
Utviklingshemning og aldring, Universitetet i Sgrgst-Norge, 30 stp

; ikk ved sjeldne di. " F kolen i 15stp (4
ansatte)

Cybersikkerhet, Hggskolen i Innlandet 15 stp

Master i styring og ledelse Oslo Met 30 stp (ar 1 av4)

A 03 Hospitering

Det er avsatt totalt fire uker til formalet

Defleste planlagte hospiteringer ble avlyst, men det ble hospitert ved
avansert hj kehus, OUS, j eam barn og unge (PALBU), Barnas
Ridderuke. Laerlinger i Barne- og ungdomsarbeiderfag har Hospitert pa
Beitostglen, Gardstunet barnehage, Skudeneshavn skole, Follo barne- og
ungdomsskole

A 04 Annet
A04 Annet Kompetanseheving gjennom deltagelse pa bruker- og fagkurs pa Gjennomfart
Frambu. Slik kal geners tasjonsarbeid,
innspill til erfaringsbanken for nye og sjeldne diagnoser,
nyhetssak til nettsiden, kollegaveiledning og evaluering m.m.
Hva som prioriteres pa der enkelte kurs beskrives i eget
Kursdok
A04 Annet Samtale med barn og ungdom med diagnose og sgsken for en Gjennomfgrt i mindre grad grunnet digitale tilbud. Vi har allikevel tilbudt
utvidet gruppe fagpersoner. enkelte online gruppesamtaler rettet mot sgsken, og voksne med diagnose
A04 Annet Kompetanseheving ift videoredigering Startet opp, men viderefgresi 2021
A05-07 FoU-arbeid innebzerer bade kompetansebygging og
kompetansespredning. For a fasilitere rapporteringen for NKSD,
er all FoU-aktivitet synliggjort her.
A05-07 Planlagt aktivitet av vitenskapelig karakter

(forskning/publikasjoner)

A 05-1 Forskningsproduksjon
(vitenskapelige artikler)

All forskningsproduksjon (A5-A7) finnesi eget vedlegg.

A 05-2 Forskningsnettverk

A 06 Doktorgrader

Deltai forskningsnettverk (nasjonalt og internasjonalt)

Frambu deltar blant annet i fglgende forskningsnettverk: Nasjonalt nettverk
for pargrendeforskning, Forskernettverk for laering og mestring innen helse,
OCHER, Forskergruppe for sosialt arbeid innen helse (SAFE), Forskernettverk
for helsekompetanse, Sosionomer innen forskning i Norden, Forskning innen
kommunehelsetjenesten (MuniHealthCare), Forskernettverk for
brukermedvirkning innen forskning

A 06 Doktorgrader (pgdende)
A 06 -1 Doktorgrader som avsluttesi 2020

A06 -1 Doktorgrader som avsluttesi 2020

Behavioural Phenotype of Smith-Magenis syndrome
(SMS). Individual characteristics and parental and school
staff’s experiences

Heidi Nag avlagt doktorgrad "Behavioural Phenotype of Smith-Magenis
syndrome (SMS). Individual characteristics and parental and school staff's
experiences" ved Nasjonalt senter for lzeringsmiljg og atferdsforskning
Leeri ilj eret), Fakultet for ut itenskap og h
Universitetet i Stavanger

a,

A 07 Andre pagaende forskningsprosjekter

Pagdende forskningsprosjekter

Sevedlegg

A 07-3 Prosjektsgknader

Utvikle prosjektsgknader for eksterne midler til nye prosjekter

A 07-3 Master/Hovedfag, Andre
forskningsprosjekt

Frambu har flere ansatte som veiledere og biveiledere ved en rekke master- og
PhD-studier, primeert ved UIO, psykologisk institutt

A 07-4 Andre artikler

Forfatter(e), tittel, navn pa tidsskrift, utg/nr, side.

A 08 Planlagt utvikling av
Informasjonsmateriell

Planlagte utviklingsprosjekter som videreutvikling av tilbudet
ved senteret, impl ingav fagliger jer og
kunnskapsbasert praksis.

A 08-2 Utvikling av i

A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

Utvikle og sette opp 2-3 nye digitaleinfotavler i
resepsjonsomradet, som skal dekke tilgang til kursinformasjon,
diagnoseinformasjon og aktivitetsinformasjon (150.000
digitalisering)

Godt i gang - ferdigstillesi 2021

A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

Helsepedagogikk i mgte med sjeldne diagnoser —
studieemne i samarbeid med Hggskolen Innlandet var 20.
Studiet kan tas som etterutdanning og som valgfritt emne
i relevante bachelor- og masterutdanninger, 15 stp

Gjennomfgrt med 47 studenter




A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

Prosjekt Statped-samarbeid del 2: Utarbeide retningslinjer for
samarbeidet om svaert sjeldne kromosomavvik og genfeil som
gir te vansker i veil i rettet mot PPT

Viderefgres

A08-2 Utvikling av informasjonsmateriell

Palliasjon i barnehage og skole (viderefgring)

Gjennomfgrt

A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

Nettkurs til leirhjelpere

Ikke gjennomfgrt

A08-2 Utvikling av informasjonsmateriell

Etablere et initiativ for & na enkelte grupper med
minoritetsspraklig bakgrunn med vare tjenester

Viderefgres

A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

Vurdere videre prosjektsamarbeid med Agrenska knytta til
et bestemt tjenesteomréde.

Viderefgres

A08-2 Utvikling av

iell

Undersgke muligh for & implementere deler av
lokalmiljpmodellen ved BHSS ved var kurs- og
veiledningsvirksomhet gjennom et pilotprosjekt

Viderefgres

A08-2 Utvikling avinformasjonsmateriell

To kurs etter prinsipp om omvendt undervisning

Delvis gjennomfgrt, viderefgres

A 09 Kvali og

A 09 Kvalitetsregistre og biobanker

Bidra aktivt til at personer med nevromuskulaere diagnoser
registrerer seg i Muskelregisteret

Vi har informert pd nett, i nyhetsbrev og i sosiale medier

A 09 Kvalitetsregistre og biobanker

Rekruttering og leverandgr av forskningsopplysninger til
BupGen

Pagaendearbeid, frem til 2050

A09 Kvalitetsregistre og biobanker NKSDs sjeldenregister - gjgre oss kjent med hva dette innebaerer |lkke giennomfart
for Frambu, samt etablere rutiner for registrering og hvordan
informere egne brukere

A 10 Utvikling av verktgy for

aktivitetsregistrering (“Solan”, "Soma” eller

lignende)

A 11 - Internt kvalitetsarbeid Lppende kvalitets- og utviklingsarbeid knyttet til Frambus
kvalitetssystem og faghandbgker, bl.a en arlig
kvalitetsgjennomgang av de ulike tjenesteomradene.

A11-Internt kvalitetsarbeid Kvalitets- og rutinehdndboka er oppdatert, skal Gjennomfgrt
brukertestes og videreutvikles

A11-Internt kvalitetsarbeid Systematisk evaluering av alle kurs og Gjennomfort

veiledningstjenestene

A11-Internt kvalitetsarbeid

Nettkurs til internopplaering; nyansatte, resepsjon, leir

Gjennomfgres 2020, men internkurs om leir viderefgres til 2021.

A11-Internt kvalitetsarbeid

Infeksjonskontrollprogram

Utviklingsarbeidet gjennomfgrt hgsten 2020. Videreutvikling/utvidelse med
dokumentasjon av rutiner rettet mot leiromradet gjennomfgres varen 2021

A11-Internt kvalitetsarbeid

Bruk av digitale verktgy i miljpavdelingen

Viderefgresi 2021

A11-Internt kvalitetsarbeid

"Muligt pa kurs" -videop jon til internt bruki hele

tjenesten

Prosjektet er utsatt til 2021

A11-Internt kvalitetsarbeid

Rutiner for barnesamtaler under brukerkurs

| samarbeid med MOT. Nye rutiner og manual er utarbeidet, implementering i
avdelingene planlegges. Planer for kompetanseheving.

A 12-Innovasjon

A12-2 Innovasjonsideer

MIN SJELDNE HISTORIE -innovasjonsprosjekt

Spknad innvilget av NKSD. Prosjektet gjennomfgresi 2021

A1222 Innovasjonsideer

Digitalt undervisningsrom i kurs - Smia

Rommet er innredet og klart til bruk.

A 13-IKT

A13-IKT

Legge om til digitalisering av sgknadsprosedyrer til brukerkurs
og leir. Mlet er at kommunikasjon med kurssgkere i hovedsak
skal veere digitalt, at all saksbehandling vi gjgr pa Frambu skal
gjores digitalt og at alle systemene er integrert mot hverandre.
Dette er en stor og omfattende omlegging som krever nye
systemer, derfor blir det i 2020 kjgrt forprosjekt og satt ned
arbeidsgruppe.

Prosjektet ble etablert | 2020. Det leveres rapport med anbefalinger varen
2021

A13-IKT

Kvalitetssikring og videreutvikling av websider og spknadsportal
for rekruttering mot leir

Gjennomfert

A14 Annet, inkl. opplysninger om
retningslinjer og/eller henvisningsrutiner
som benyttes i kval.sikring av senteret

A14-1

Standard Norge : Pasient- og brukermedvirkningi helse- og
omsorgstjenester. Lisen representerer Frambu. Konferanse.
Ferdigi 2020

Avsluttet og gjennomfgrt i november 2020.

A 15 Deltakelse i mulitnasjonale
forskningsprosjekter

A 15 Deltakelse i mulitnasjonale
forskningsprosjekter

SIBS-ONLINE: Del av spskenprosjektet som er samarbeid med
University of New South Wales, Sydney, Australia

REK-godkjent, igangsatt gvingsgrupper. Planlagt opplaering av australsk
personell 2020 ble utsatt til 2021 grunnet covid 19, samarbeidsmgter
foregar digitalt.

A15 Deltakelsei mulitnasjonale
forskningsprosjekter

XXY Nordic: Prosjekt i samarbeid med Nevsom, Arhus
Universitet, Karolinska Universitet og Klinefelterforeningen

Pagdende arbeid. Samarbeidsmgter hpst 2020 utsatt grunnet covid 19.

A 16 Deltakelse i andre internasjonale
nettverk

A 16 Deltakelsei andreinternasjonale
nettverk

Frambus fagpersoner deltar i en rekke internasjonale nettverk knytta til
aktuelle temaer og fagomrader.

A16 Deltakelsei andreinternasjonale
nettverk

EURORDIS

Frambu er medlem av EURORDIS

A 16 Deltakelsei andreinternasjonale
nettverk

Rare2030 - Foresight in Rare Disease Policy

Gjennomfgrt. Avsluttes med digital konferanse februar 2021

B K i

4.2.1Brukere/pargrende (”brukerrettet aktivitet”)
Senterets direkte arbeid med navngitt bruker og
hans/hennes familie og tjenesteapparat. Utreiser og
individuelle konsultasjoner for & bistd brukere/fagpersoner
lokalt. Kurs og opphold for bruker og/ eller familie.

B01-1 Veiledning

B01-1 Veiledning

Utreiser: 40 (det vurderes digitalt fgrstevalg fgr alle utreiser)

Utreiser: 13

B01-1 Veiledning

Nettmgter/videomgter/! anser: 60

Nettmgter anser: 138




B01-1 Veiledning Konsultasjoner/veiledning pé senteret: 20 Konsultasjoner/veiledning pa senteret: 8

(totalt 550 fagpersoner, 115 pargrende, 137 brukere, 6 studenter)

B 02-Kurs/seminar/ konferanse Arrangere 22 brukerkurs for pasienter og/eller pargrende, 3 uker
der diagnose/tema ikke er bestemt, 3 helseleire og 10 gjestekurs

B 02-Kurs/seminar/ konferanse 17 brukerkurs pa Frambu (18 inkl. Brukermgte) 14 kursavholdt, 9 digitalt
B 02-Kurs/seminar/ konferanse 2 regionale brukerkurs (foreldre pa vakt) Avholdt for Helse Nord og Helse Midt
B 02-Kurs/seminar/ konferanse Ikke gjennomfert
2 regionale brukerkurs (tilrettelegging for utdanning og arbeid)
B 02-Kurs/seminar/ konferanse 3 dpne uker (innhold og malgruppe avklares senere) Gjennomfgrt
B 02-Kurs/seminar/ konferanse Digitalt kurs: A vaere ungdom med en sjelden diagnose.
B 02-Kurs/seminar/ konferanse 3 helseleire AVLYST
Digitalleir - prosjekt Gjennomfgrt som "Jakten pa sommeren" pa en digital plattform:

frambuleir.no. 350 seere, hvorav 100 var seere hver dag hele uka.
Gjennomfgrt 13.-20. juil. Det ble produsert 70 videoinnslag.

B 02-Kurs/seminar/ konferanse 10 kursuker for andre kompetansesentre i tjenesten Det ble gjennomfgrt 3 gjestekursi 2020, far Frambu ble stengt pga Covid. De
resterende gjestekursene ble enten avlyst eller giennomfgrt digitalt.

B 03-Annet Digital kunnskapsformidling til brukere som gruppe (ikke til
navngitte enkeltpersoner —tilsvarende B9)
B 03-Annet Webinar for NAV-ansatte Utsatt til 2021

B 04 - Fagkurs

B 04- 1 Fagkurs pa senteret Fagkurs pa senteret har inntil 100 deltakere pa Frambu og
ubegrenset via videokonferanse og stramming

B 04-1 Fagkurs pa senteret 10 fagkurs rettet mot tjenesteytere pa Frambu (3pne for 7 giennomfgrt med totalt 628 deltakere

brukere/pargrende), inkludert 2 workshops
B 04-1 Fagkurs pa senteret 10 webinarer (webinarprosjektet) Alle webinarenei webinarprosjektet ble giennomfgrt som planlagt, totalt 12

stk. Med totalt 2160 deltakere

B 04- 1 Fagkurs pa senteret isi forhold ved Sallas sykdom Gjennomfgrt. 59 deltakere
B 04- 1 Fagkurs pa senteret Aha en sjelden diagnose og begynne pé skolen Gjennomprt, 127 deltakere
B 04-1 Fagkurs pa senteret Tilneerming til utfordrende atferd ved sjeldne diagnoser som Gjennomfgrt, 232 deltakere

omfatter utviklir i
B 04- 1 Fagkurs pa senteret Cancer in People with Intellectual Disabilities - Conferenceand |Utsatt til 2021 pga. Covid 19

Workshops
B 04-1 Fagkurs pa senteret Migrasjonsforstyrrelser Gjennomfert, 37 deltakere
B 04-1 Fagkurs pa senteret isil forhold og ing ved poly idoser j t, 33 deltakere
B 04-1 Fagkurs pa senteret 16p11.2 j drom og nevroutvikli tyrrelser Gjennomfgrt, 53 deltakere
B 04- 1 Fagkurs pa senteret Jouberts syndrom og relaterte tilstander Gjennomfgrt, 87 deltakere
B 04- 1 Fagkurs pa senteret 2 regionale fagkurs (voksne med DM type 1) Ikke gjennomfgrt
B 04-1 Fagkurs pa senteret 2 regionale fagkurs i region gst og midt (tilrettelegging for Ikke gjennomfart

d ogarbeid)

B04- 1 Fagkurs pa senteret 65 systemveiledningstjenester. Her vil generell 52 systemveiledningstjenester (332 studenter, 203 fagpersoner, 21

diagnosespesifikk informasjon eller tema knytta til vaere pargrende, 15 brukere)

diagnoser sta sentralt. Informasjon gis pa mater og ulike
samlinger der fagpersoner er malgruppen. Disse oppdragene
kommer i form av sgknader til senteret.

B 05- 1 Deltakelse i fag/tverrfaglig Frambus fagpersoner deltar i en rekke tverrfaglige team knytta til aktuelle

gruppe/team temaer og fagomrader

B 05-2 Deltakelse i fagrad Deltai min. (antall) fagrad Frambus fagpersoner deltar i fagrad knytta til flere av diagnosene

B06-1 Seminar Synliggjgring med stand pa 6 konferanser Bare 1 av de 6 konferansen ble giennomfgrt.

B 07-1 Undervisning ved hggskoler og I'henhold til avtaler og ved evt forespgrsel. Vi underviser Helsepedagogikk i mgte med sjeldne diagnoser. 15 stp. studiemnei

universitet regelmessig pa hggskoler og universiteter, i tillegg til at vi har samarbeid med Hggskolen i Innlandet. Kull 2 varen 2020 15 timer
studenter i praksis pa senteret. Fglgende fagomrader regner vi Undervisning Tannpleie (bachelorutdanning, OsloMet) i samarbeid med
med & gi undervisning til: ernzring, fysioterapi, ergoterapi, Tako), 2 timer Undervisning Tannpleie (bachelor-utdanning i Hggskolen i
spesialpedagogikk, tannpleie, odontologi Innlandet) (i samarbeid med Tako), 2 timer

Undervisning tannlegestudenter ved UiO (i samarbeid med Tako), 1 time
Undervisning masterstudenter i spesialpedagogikk ISP, UiO 3 timer
Undervisning videreutdanning i spesialpedagogikk for yrkesfagleerere,
OsloMet 2 timer

Undervisning tverrfaglig videreutdanning i Barnepalliasjon, OsloMet 2 timer
Undervisning helsesykepleierstudenter, VID 1 time

Undervisning ergoterapeututdanning, OsloMet 2 timer

Undervisning av studenter i klinisk ernaering, UiO 4 timer

Undervisningi bachelor i vernepleie ved Universitetet i Tromsg, campus
Harstad, 2 timer

Undervisning bachelor i vernepleie ved Hggskulen p Vestlandet, 2 timer
Praksis og veiledning 1 uke, profesjonsstudiet psykologi, 10 timer

B07-1 Undervisning ved hggskoler og t ikk i mgte med sjeld i .15 stp. Emneansvarlig (40% stilling) har koordinert studiet og hatt
universitet studiemnei samarbeid med Hggskolen i Innlandet. Kull 2 varen |studentoppfglgingen. Studiet har 5 moduler. | hver modul er det
2020 videoforelesninger, eksempelvideoer og webinar. Det er to

innleveringsoppgaver og 10 dagers hjemmeeksamen. 47 studenter fullfgrte,
med bestatt eksamen

B8 Hospitering pa senteret Etter sgknad

B08-3 Leerlinger 250 praksiselever fra videregdende skole vil giennomfgre en ukes|Gjennomfgrt etter planen fram til den fysiske kursvirksomheten ble stengt
praksis pa kurs grunnet covid19

B08-3 Leerlinger 5 lerlinger i barne- og ungdomsarbeiderfaget far sin opplaeringi|2 lzrlinger besto og avsluttet sommeren 2020, og to nye lzerlinger begynte i

miljgseksjonen august, 1 lzrling hevet lzrekontrakten sin pga covid-19 i august.




B 08 -3 Laerlinger

1lzerling IKT driftsfag

IKT-lzerling besto og avsluttet sommeren 2020, og ny lerling begynte i august

BO08 -3 Laerlinger

1 laerling kjpkken

Pagaende

B 9- Digital kunnskapsformidlinginkl.
Sjelden.no

Dokumentasjon lager vi i form av tekster, bilder, video,
podkast og nettkurs. | tillegg til et kontinuerlig fokus,
avsettes minimum to uker arlig spesifikt mot
dokumentasjonsrettet arbeid.

B 09 - 1 Diagnose- og tematekster pa nett

1/4 av alle diagnosebeskrivelser nyskrives eller oppdateres

53 diagnosebeskrivelser er nye eller oppdaterte

B 09 - 1 Diagnose- og tematekster pé nett

1/4 av alle temabeskrivelser nyskrives eller oppdateres

23 temaartikler er nye eller oppdaterte

B 09 -2 Nettkurs

Abegynne pa skolen og ha en sjelden diagnose

Ferdig og publisert

B 09 -2 Nettkurs

Informasjon til andre nar en person har en sjelden diagnose

Pagéende diskusjon med flere sentre og TDL for & lage et flersenter-kurs

B 09 -2 Nettkurs

Noonan syndrom - pedagogisk tilrettelegging

I produksjon

B 09 -2 Nettkurs

Still diagnosen: Hereditzer spastisk paraparese

Ferdig og publisert

B 09 -2 Nettkurs

Aarbeide med barn med rask fremadskridende sykdom

Ferdig og publisert

B 09 -2 Nettkurs

Hvordan tilrettelegge skolehverdagen for elever som har
Duchennes muskeldystrofi?

Ferdig og publisert

B 09 -2 Nettkurs Juvenil nevronal ceroid lipofuscinose og fysisk aktivitet | produksjon

B09 -2 Nettkurs Nevr e sykd. ogendret funksj ivaivoksen |l produksjon
alder

B09-2 Nettkurs Pedagogisk tilrettelegging for barn med ataksia telangiectasiai || produksjon

skolen

B 09 -2 Nettkurs

Prader-Willis syndrom — introduksjonskurs for tjenesteytere
(revisjon)

90% Ferdig - publiseresi 2021

B 09 -2 Nettkurs

SIBS nettkurs - engelsk versjon

Ferdig og publisert

Digitale samtalegrupper, sgsken

Sgsken

Kontinuerlig tilbud

Digitale samtalegrupper, unge voksne med
en sjelden diagnose

Gi unge voksne mulighet til & dele erfaringer fra tiden med
nedstengning og smittevernstiltak med andre.

Gjennomfgrt gruppesamtaler etter behov

B 09 -3 Video og podkast

50 opptak av forelesninger fra fagkurs, som brukes aleneeller i
nettkurs

20 opptak av fagkurs og webinarer

B 09 -3 Video og podkast

30 videoer produseres. Dette er brukerhistorier,
diagnoseinformasjon eller markedsfgring

Over 100 videoer er produsert. Dette inkluderer 70 som ble laget til "Jakten
pasommeren" (digital leir)

B 09 -3 Video og podkast

Video om hvordan det er & delta pa kurs pa Frambu. Presentere
stedet og aktivitetene

Det ble laget to videoer som hilsen til brukernei koronatiden. En til
sommeren og en til jul.

B09 -3 Video og podkast

Godkjente formidlingsfilmer fra miljgavdelingen pa alle
kurs

Det ble laget godkjente filmer til alle kursene som ble holdt fysisk pa Frambu,
frem til 13. mars.

B 09 -3 Video og podkast

Videoproduksjoner fra kurs med konkret faglig/tematisk
fokus til bruk i formidling mot fagpersoner

Det ble laget filmer med faglig fokus i forbindelse med webinarene om
Tilrettelegging og Tilvenning.

B 09 Digital kunnskapsformidinginkl.
sjelden.no

Samarbeidsprosjekt med Sjelden.no om videoproduksjon
fra brukerkurs med fokus pa aktivitet og tilrettelegging i

miljgavdelingen Ikke gj t
B 09 -3 Video og podkast Lage 12 podkaster - en hver maned Ingen nyproduksjon i 2020.
Totalt 34 -2551 -49 ab:

B09 -3 Video og podkast

til Hel udiet

Lage video og

14 videoer produsert, derav 10 som er introduksjoner og avslutninger av de
enkelte modulene.

B 09 -3 Video og podkast

50000 Visninger av egenproduserte filmer pa YouTube og Vimeo

Vimeo: Totalt 1 345 videoer -48 136 visninger -85 abonn. YouTube: Totalt
252 videoer - 26 000 visninger - 343 abonn.

B 10 Medieoppslag

og popularvi formidling

B10

Samme mal som i 2019

76 medieoppslag hvor Frambu var involvert eller ble omtalt. Se vedlagte fil.

B 10 Medieoppslag

2 kronikker

Gjennomfart

B 11 Artikler og annen popularvi
formidling

Dobbelt sa g

B 11-1 Artikler ogannen
popularvitenskapelig formidling

Faglig kronikk i Autisme i dag om SIBS - et prosjekt for spsken og
foreldre

Kronikk publisert i Autismeforeningens medlemsblad, Autisme i dag.

B 11-1 Artikler ogannen
populaervitenskapelig formidling

Kronikk om til Dagens medisin.

Publisert 24.09

B 11-1 Artikler ogannen
populzrvitenskapelig formidling

Kort rapport: Maling av sosial validitet i studier

Norsk Tidsskrift for atferdsanalyse 2020, 47 1-4

B 11 Artikler og annen populaervitenskapelig
formidling

Bokanmeldelse, "Men du ser ikke syk ut" -bok om a leve med
kronisk lidelse. Tidsskrift for Norsk Psykologforening

Fjermestad, K.W: (2020). Mott av egne fordommer. Book review of «Men
du ser ikke syk ut» about chronic disorders. Tidsskrif for Norsk
Psykologforening , 57(9), 696-698.

B 11 Artikler og annen populaervitenskapelig

Trening og kosthold for deg med arvelig periodisk paralyse

Publisert i Muskelnytt nr.3 2020.

B 11 Artikler og annen popularvitenskapelig
formidling

Intervju om foreldrereaksjoner ved kronisk sykdom

Publisert i Hud og helse, august 2020

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

Brukerteste og videreutvikle nettstedet med flere
funksjoner

Ikke brukertestet sa mye som planlagt pga koronastening. Temasidene er
videreutviklet. Jobber med digital pamelding til brukerkurs.

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

1 million sidevisninger
250.000 unike brukere

Stgrre gkning i besgk enn forventet: 1329 559 sidevisninger

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

15000 fglgere (samlet) pa sosiale medier

19 035 fplgere pd kanalene véarei sosiale medier

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

Facebook fglgere oginnlegg

16 315 fglgere-182 innlegg - 310 besvarte meldinger via Messenger

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

Twitter fglgere oginnlegg

839 fplgere- 144 innlegg

B 12-1 Nettsider og sosiale medier

Vi gkte aktiviteten pd Instagram i 2020

1489 fglgere - Totalt 155 innlegg

B 13 Bidrag painternasjonale arenaer

Internasjonalt kompetansespredningsarbeid

B 13 Bidrag pa internasjonale arenaer

Viderefgre kontakt og gode samarbeid med Portugal, Tsjekkia,
Romania, Kambodsjam.m.

Frambu er partner i tre EFS spknader fra Tsjekkia, Portugal og Romania. Svar i
Igpet av fgrste halvdel av 2021.

B 13 Bidrag pa internasjonale arenaer

Empowerare. Bulgarian Huntington assosiation. Avtale 2020-
2021

Planleggingsarbeid i 2020.
j ing av konferanser og besgk skjeri 2021

B 13-1 Foredrag (internasjonalt)

5 innlegg pa konferanser

Ikke gijennomfgrt grunnet Covid-19

B 13-1 Foredrag (internasjonalt)

Minst ett bidrag til nasjonale oginternasjonale filmfestivaler for
dokumentarer og/eller informasjonsfilmer

De aktuelle konferansene ble avlyst

B 13-2 Postere (internasjonalt)

Forfattere, tittel pd presentasjonen og fullt navn pa konferansen. Varighet og
antall tilhgrere for muntlig presentasjon.

B 13-2 Postere (internasjonalt)

10 plakater pa konferanser

Ikke gjennomfgrt grunnet Covid-19




B 13-2 Postere (internasjonalt)

Eurordis: Spillrommet

Konferansen ble avlyst - poster ble ikke prioritert

B13-2 Postere (internasjonalt)

Eurordis: Helsepedagogikkstudiet

Poster deltok i den digitale konferansen

B 13-2 Postere (internasjonalt)

Eurordis: SIBS Online

Poster deltok i den digitale konferansen

B 14 Initiativ og bidrag i inter/nasjonale fag-
og brukernettverk

B 14 Initiativ og bidrag i inter/nasjonale fag-
og brukernettverk

RareResourceNet

Nettverk for europeiske kompetansesentra, Frambu har sekretariatet.

B 15 Annet

B 15 Annet

Initiativ til & viderefgre samarbeid med nettverk for bruk
av spill/vr (Agrenska, Sunnaas, Beitostglen, Statped)

Igangsatt, og viderefgresi 2021

€01 Plan for likeverdig tilbud

C01-Plan for likeverdig tilbud

Vi er i gang med arbeidet som skal fgre til et digitalt
forstevalg for alle tjenester ved Frambu. Vi vil ogséa ha
mer fokus pa tilbud til grupper enn til enkeltindivid.
Omfattende bruk av digitale kanaler, bidrar til at tilbudene
bade nar flere, og sikrer at alle malgrupper kan benytte
Frambus tjenester. Frambu bidrar via Sjelden.no med
kunnskap og kurs til fagpersoner via den digitale
laeringsportalen.

Arbeidet med dette mlet er intensivert som fglge av koronapandemien.
Frambu har ikke tilbudt fysiske kurs, og har i stedet gjennomfgrt aller
tjenester digitalt.

C02-Kartlegging og avklaring av senterets
oppgaver ogroller vs andre nasjonale (og

tjenester i

til forskrift 1706.

Samarbeidsavtale for NMK-samarbeidet.

Deltagelse i en samarbeidsgruppe knytta til NCL-
sykdommer sammen med Statped midt, Rikshospitalet og
Norsk NCL-forening. Statped midt og Frambu har i tillegg
et utvidet jevnlig samarbeid.

Samarbeid med Nasjonal kompetansetjeneste for
dgvblinde.

Revidert og fornyet samarbeidsavtale med Norsk nevromuskulzert
kompetansesamarbeid (tidligere NMK-samarbeidet)

C03-Senterets samarbeid med andre
aktuelle nasjonale og regionale
virksomheter (NAV, Statped)?

Deltagelse pa mgter for sosionomer i
habiliteringstjenesten og andre institusjoner innen Helse
Sgr-@st to ganger i aret.

Samarbeid mellom Statped sgrgst, Habiliteringstjenesten
i Hedmark og Frambu om diagnosegruppen AT
Profesjonsgrupper (leger, kliniske ernaeringsfysiologer,

, kommunikasjonsradgivere) for

ansatte i NKSD
Samarbeid med ulike habiliteringstjenester i planlegging
og gjennomfgring av regionale fagkurs. Bidra i arbeidet
med den nasjonale strategien for sjeldne diagnoser

Dette pagar fortlgpende, men hari 2020 foregatt med de begrensingene
koronapandemien har lagt pd Frambus tilbud.

€04 Beskrivelse av senterets kliniske

aktivitet. med klinisk vi

Frambu har ikke ansvar for verken utredning, diagnostisering

eller behandling. Det kliniske arbeidet vil i hovedsak veere:
Konsultasjoner og gruppesamtaler for barn og voksne under
kurs

K ‘midling til andre med samarbeid rundt
utredninger og diagnostisering, samt drgfting av
behandlingstilbud og andre tiltak for vére diagnoser

Kliniske underspkelser som del av forsknings- prosjekter
Konsultasjoner og veiledningstjenester som gjelder spesifikke
omrader som ikke kan Igses av andre instanser

Dette pagar fortlgpende, men har i 2020 foregatt med de begrensingene
koronapandemien har lagt pa Frambus tilbud.

cosvV
(Fasemodellen).

Fasemodellen inngar som et naturlig verktgy i utvikling av
diagnosetilbudet. Alle Frambus diagnoser er faseplassert.

Plasseringen er styrende for utarbeidelse av kurskalender, i
vurderingen av 'm, niva pa
Alle diagnosenes plassering giennomgas én gang i dret.

asjon etc.

Fortigpende

€05 Videreutvikling av diagnosetilbudet
(Fasemodellen).

€05 Vider avdi ilbudet Kur prioriteres med basisi F: Brukerkurs fort
(Fasemodellen). prioriteres for diagnoser i de lavere faser, mens fagkurs og

nettkurs prioriteres for diagnoser i fase 5 og 6
€05 Videreutvikling av diagnosetilbudet Evaluering og oppsummering av status for CMTi samarbeid med |Gjennomfgrt

(Fasemodellen).

NMK og EMAN.

€05 Videreutvikling av diagnosetilbudet
(Fasemodellen).

Nettkurs skal tilbys diagnoser i fase 5

Detaljert oversikt B 09-2 Nettkurs

C06

€06 -CO07: Internasjonalt arbeid for likeverdig tilbud

C06-Bidragtil at flere norske miljg er
involvert i European Reference networks
(ERN)

Arbeide for at Frambu deltar i relevante ERN

Frambu inngar i sgknad om i ERN-NMD (nevr e
sykdommer) sendt fra OUS ved EMAN, og har ogsa deltatt pa mgte med
relevante norske aktgrer med tanke pa framtidig deltakelse i ERN Itacha

CO07-Bidrag til a styrke norsk
jon i ulike europei: g

brukerrepr
nordiske nettverk

Frambu er medlem av EURORDIS

Kontinuerlig

C07-Bidragtil & styrke norsk
brukerrepresentasjon i ulike europeiske og
nordiske nettverk

Frambu er med i Rare2030

Avsluttes med konferanse februar 2021

C07-Bidragtil & styrke norsk
brukerrepresentasjon i ulike europeiske og
nordiske nettverk

Frambu er sekretariat for RareResourceNet

Nettverk for europeiske kompetansesentra. Frambu skal utvikle nettside
2021.

CO07-Bidrag til a styrke norsk
1i ulike europei: g

brukerrepr
nordiske nettverk

Partner i “EMPOWERare” med Bulgarian Huntington
Association. Funded av EEA Grants.

Pagar2020-2021

Annen aktivitet, ikke synliggjort annet sted




D 01 Hgringsinnspill

Frambu bidrar med innspill og kommentarer til NKSDs
heringssvar og skriver ogsa egne hgringssvar etter avtale
med NKSD

Frambu har avgitt eller bidratt til flere hgringssvar i 2020. Se eget vedlegg.

D 01 Referansegruppe

Frambu deltar i refransegruppe for utarbeiding av
Veileder om helse- og omsorgstjenester til personer med
utviklingshemming

Forslag til hgringssvar ved dpen hgring fra Hdir er sendt NKSD.

D 02 Frambu-LAN

Dataparty for datainteressert eldre barn, ungdom, og unge
voksne med en sjelden diagnose. Fredag ettermiddag til
sgndag ettermiddag. Arrangementer som spillturneringer,
kreative skaperbaserte konkurranser innen musikk, grafikk,
animasjon/film og programmering, samt foredrag om
temaer innen spill, grafikk, animasjon og gamer/spill/film
kultur og produksjon.

AVLYSTi 2020

D 03 Digitalisere historiske bilder

Frambu har et stort bildearkiv som bgr digitaliseres og
systematiseres

Forarbeid gjort. Gjennomfaresi 2021




| tabell 4.2.2 Aktivitet rettet mot helsepersonell og andre faggrupper er
undervisningen beskrevet. Denne tabellen er et utdrag av rene timer som skal inn i e-
rapport for 2020.

Malgruppe Antall timer
Alle regioner: Grunnutdanning av helsepersonell

Alle regioner: Videreutdanning av helsepersonell

Alle regioner: Etterutdanning av helsepersonell

Alle regioner: Utdanning av annet personell 15

Flere regioner: Grunnutdanning av helsepersonell 2+2+42
Flere regioner: Videreutdanning av helsepersonell

Flere regioner: Etterutdanning av helsepersonell

Flere regioner: Utdanning av annet personell

2+1+1+2+4+10
Egen region: Grunnutdanning av helsepersonell

Egen region: Videreutdanning av helsepersonell

Egen region: Etterutdanning av helsepersonell
Egen region: Utdanning av annet personell 34242
Sum undervisningstimer i 2020
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A7 Andre forskningsprosjekter

Andre forskningsprosjekter

Registrer pagaende forskningsprosjekter (inkl. PhD-prosjekter) som utgdr fra det nasjonale oppdraget.

Det er seerlig viktig a registrere prosjekter med aktiv deltakelse fra andre regioner, av hensyn til

eRapport. Internasjonale forskningsnettverk beskrives naermere i A15-A16.

Prosjekttittel

Long-term outcomes in individuals with disorders of sex
development: a 15-year follow-up of health, psychosexual
outcomes and quality of life.

Prosjektleder

Anne Waehre

Ansvarlig institusjon

Oslo Universitetssykehus

Samarbeid om analyse og
publisering

[JHelse Vest CHelse Nord X Helse Sgr-@st
[IHelse Midt-Norge Uinternasjonalt

(Samarbeid mellom SSD, OUS, Frambu)

Oppstartar

2017

Forventet prosjektslutt (ar)

2020

Prosjekttittel

Fem drs oppfalgingsstudie av Kartlegging 30+ (HSP og NF1)

Prosjektleder

Una Stenberg

Ansvarlig institusjon

Frambu

Samarbeid om analyse og
publisering

[CHelse Vest [IHelse Nord [JHelse Sgr-@st
XHelse Midt-Norge [internasjonalt

Oppstartar

2019




Forventet prosjektslutt (ar)

2021

Prosjekttittel

«Utviklingsforstyrrelser hos barn og ungdom — del av BupGen»

Prosjektleder

Krister Fjermestad

Ansvarlig institusjon

Oslo Universitetssykehus

Samarbeid om analyse
publisering

Helse Vest XHelse Nord Helse Sgr-@st
X Helse Midt-Norge XlInternasjonalt

Oppstartar

2017

Forventet prosjektslutt (ar)

2050

Prosjekttittel Erfaringer fra personer med Smith-Magenis syndrom- en Q-
metodologistudie

Prosjektleder Heidi Nag

Ansvarlig institusjon Frambu

Samarbeid om analyse og [IHelse Vest OHelse Nord [Helse Sgr-@st

publisering

[(OHelse Midt-Norge [internasjonalt

Oppstartar

2019

Forventet prosjektslutt (ar)

2021

Prosjekttittel

Exploring the variation in Williams syndrome: Infrastructure for a
2020 PhD application

Prosjektleder

Heidi Nag

Ansvarlig institusjon

Frambu

Samarbeid om analyse og
publisering

Helse Vest XHelse Nord Helse Sgr-@st
X Helse Midt-Norge XlInternasjonalt

Oppstartar

2018

Forventet prosjektslutt (ar)

2021

Prosjekttittel

Kosthold for bedre helse for mennesker med utviklingshemming i
omsorgsboliger

Prosjektleder

Heidi Hesselberg og Marianne Nordstrgm (hovedveileder)

Ansvarlig institusjon

Baerum kommune og Universitetet i Oslo, avdeling for
ernzringsvitenskap

Samarbeid om analyse og
publisering

CJHelse Vest CHelse Nord X Helse Sgr-@st
[IHelse Midt-Norge [linternasjonalt

Oppstartar

2019

Forventet prosjektslutt (ar)

2022

Prosjekttittel

Systemisk immunprofil ved Prader-Willis syndrom og Williams
syndrom. Fokus pa hjerte- og karsykdom




Prosjektleder Sigrun Hope

Ansvarlig institusjon Avdeling for nevrohabilitering ved Oslo Universitetssykehus

Samarbeid om analyse og [IHelse Vest (OHelse Nord X Helse Sgr-@st

publisering OHelse Midt-Norge Olinternasjonalt

Oppstartar 2020

Forventet prosjektslutt (ar) 2020

Prosjekttittel SIBS RCT

Prosjektleder Krister Fjermestad

Ansvarlig institusjon Universitetet i Oslo

Samarbeid om analyse og OHelse Vest OHelse Nord XHelse Sor-@st

publisering XHelse Midt-Norge Xinternasjonalt

Oppstartar 2019

Forventet prosjektslutt (ar) 2022

Prosjekttittel SIBS Online

Prosjektleder Torun Vatne

Ansvarlig institusjon Universitetet i Oslo

Samarbeid om analyse og [IHelse Vest [(OHelse Nord X Helse Sgr-@st

publisering CJHelse Midt-Norge XiInternasjonalt (Samarbeid med Sydney
Children Hospital, Australia)

Oppstartar 2019

Forventet prosjektslutt (ar) 2022

Prosjekttittel SIBS Implementering

Prosjektleder Torun Vatne

Ansvarlig institusjon Frambu
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Hgringsinnspill og andre innspill fra Frambu i 2020

Herings- Hgringsansvarlig instans og Kommentar
frist tema
1 HOD NKSD har skrevet et hgringssvar.
Januar Forslag til lov om e-helse (e-
helseloven) og endringer i
forskrift om IKT-standardisering
2 HOD Vurdert og stgttet NKSD i at det ikke gis
Februar Hgring - endring i Forskrift 19. hgringssvar.
oktober 2018 nr 1584 om
kommunens helsefremmende
og forebyggende arbeid i
helsestasjon og
skolehelsetjenesten
3 HOD Hgringssaken er drgftet mellom NKSD,
Mars Systemet for nye metoder skal FFO?, UF? og Koalisjonen for sjeldne
evalueres sykdommer.
4 HDIR NKSD foreslo at det ikke skulle skrives
April Forslag til faglige rad om tidlig hgringssvar. Vi var uenig i dette og

oppdagelse og rask respons ved
forverret somatisk tilstand.

Dette er blitt til
Helsedirektoratets nasjonale
faglige rad om

Tidlig oppdagelse og rask
respons ved forverret somatisk
tilstand

sendte NKSD vart forslag til svar, som
de benyttet som sitt hgringssvar. Dette
resulterte i at fglgende viktige
setninger er tatt inn:

Neere pdrgrende er en saerlig viktig
bidragsyter nar personer med en
sjelden diagnose blir syke. De kjenner til
pasientens historikk, de har kunnskap
om hvordan pasien-ten reagerer pa
undersgkelser, legemidler med mer, og
de vet hvilken kommunikasjon som er
mest hensiktsmessig med pasienten i
en slik situasjon.

! Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
2 Unge Funksjonshemmede




5 HOD NKSD foreslo at det ikke skulle skrives
April Hgringsnotat om alternativ hgringssvar. Vi var uenig i dette og
regulering av pasientforlgp i sendte NKSD vart forslag til svar, som
spesialisthelsetjenesten, og de benyttet som sitt hgringssvar i all
endringer i registeringer av hovedsak.
ventetid
6 Oous Faggruppen for ernaering ved sjeldne
Mai Haring om Nye fagprosedyrer | diagnoser? har gitt innspill til
ved gastrostomi til barn Klinisk ernaeringsfysiologers forening —
KEFF
7 HDIR Vurdert og stgttet NKSDs hgringssvar
Juni Overfgring av
finansieringsansvar for
legemidler til de regionale
helseforetakene i 2021
8 Norsk Barnelegeforening Vurdert og gitt innspill til NKSDs
Juni Pediatriveileder om hgringssvar.
Ungdomsmedisin - Gode
overganger i helsevesenet for
ungdom fra 12-25 ar
9 Ca. 20 hgringssaker fra ulike Raskt vurdert og stgttet NKSD i at det
Juni instanser om ulike forhold ikke gis hgringssvar.
forste halvar 2020
10 KD NKSD vurderte hgringen som ikke
Juli Hgring NOU 2019: 23 Ny relevant. Vi var uenig i dette. Vi avtalte
oppleeringslov med NKSD at vi laget et hgringssvar
sammen med pedagoger fra de andre
kompetansesentrene som ble sendt
alle ledere for godkjenning.
Hgringssvaret ble sendt inn av Frambu
pa vegne av NKSD.
11 KD NKSD vurderte hgringen som jkke
Juli Hgring NOU 2019:25 Med rett relevant. Vi var uenig i dette. Vi avtalte

til 3 mestre

med NKSD at vi laget et hgringssvar
sammen med pedagoger fra de andre
kompetansesentrene som ble sendt
alle ledere for godkjenning.

3 Bestar av klinisk ernaeringsfysiologer ansatt i NKSD. Tatt med her fordi klinisk ernzeringsfysiolog, Marianne
Nordstrgm, ved Frambu har fgrt det i pennen




Hgringssvaret ble sendt inn av Frambu
pa vegne av NKSD.

12 HOD Vi har sendt vart innspill til NKSD ut fra
Juli Hgring av Autisme- og forslag til hgringssvar fra NevSom.
Tourettesutvalgets innstilling
NOU 2020: 1 Tjenester til
personer med autismespek-
terforstyrrelser og til personer
med Tourettes syndrom
13 KD Vurdert og gitt innspill til NKSD fgr de
Novem- Hgring - Bedre velferdstjenester | utarbeidet sitt forslag til hgringssvar og
ber for barn og unge som har behov | kommenterte fyldig deres forslag til
for et sammensatt hgringssvar.
tjenestetilbud (Samarbeid,
samordning og
barnekoordinator)
14 HOD Vurdert og stgttet NKSD i at de ikke gis
Novem- Endringer i spesialistforskriften hgringssvar.
ber
15 HOD Vurdert og sluttet oss til NKSDs forslag
Novem- Hgring om forslag om a innfgre | til hgringssvar med en kommentar.
ber krav om at kommuner og
helseforetak skal avtale hvordan
de sammen skal planlegge og
utvikle tjenester
16 Hdir Gatt gjennom og gitt et fyldig innspill til
Novem- Nasjonal veileder - Gode helse- | NKSD, som de i hovedsak har tatt til
ber og omsorgstjenester til personer | fglge. Vi satt i referansegruppen for
med utviklingshemming denne veilederen og har gitt flere
innspill tidligere
17 HOD Vurdert og gitt innspill til NKSDs
Desem- Hgring av forslag om hgringssvar.
ber godkjenningsmodell for fritt
brukervalg i de kommunale
helse- og omsorgstjenestene
18 HOD Vurdert og sluttet oss til NKSDs
Desem- Hgring - Bruk av hgringssvar
ber helseopplysninger for a lette

samarbeid, lzering og bruk av
kunstig intelligens i helse- og
omsorgstjenesten.

Etablering av behandlings-rettet
helseregister med tolkede
genetiske varianter




Oversikt til arsrapporten

Nye eller oppdaterte diagnosebeskrivelser pa nettsidene vare (53 stk)
e 18qg- delesjonssyndrom
e Nicolaides-Baraitse syndrom
e 22ql11.2 duplikasjon
e 2q37 delesjonssyndrom

e 47 XYY
o 48 XXXY
o 48 XXYY

e Alexanders sykdom

e Alternerende hemiplegi

e Arvelig spastisk paraparese

e Beckwith-Wiedemanns syndrom

e Cardiofaciocutant syndrom

e Charcot-Marie-Tooths muskeldystrofi
e Cockaynes sykdom

e Cornelia de Langes syndrom

e Costellos syndrom

e Cowdens syndrom

e Cridu chat syndrom

e Dystrofia myotonika type 1

e Dystrofia myotonika type 2

e Emery-Dreifuss muskeldystrofi

e Fragilt X syndrom

e Hunters sykdom

e Hurlers sykdom

e Kearns-Sayres sykdom

e Lamb-Shaffers syndrom

e Lesch-Nyhans syndrom

e Leukodsytrofi

e Mannosidose

e Medfpdt myotoni

e Medfgdt glykosykleringsforstyrrelse
e Metakromatisk leukodystrofi

e Mitokondriesykdom

e MNGIE

e Morquios sykdom

e Nevromuskulaer sykdom

e Noonans syndrom

e Pelizaeus-Merzbachers sykdom

e Prader-Willis syndrom

e Progressiv ekstern ophthalmoplegi
e Raskt fremadskridende sykdom som rammer sentralnervesystemet



e Rubinstein-Taybis syndrom
e Sallas syndrom

e Sandhoffs sykdom

e Septo-optisk dysplasi

e Smith-Magenis” syndrom

e Tay-Sachs sykdom

e Trippel X

e Turners syndrom

e Velocardiofacialt syndrom
e Von Hippel-Lindaus syndrom
e Williams syndrom

e Wolmans syndrom

Nye eller oppdaterte temaartikler pa nettsidene vare (23 stk)
e Brukermedvirkning
e Diaré (ernzring)
e Dysfagi (ernaering)
e Emosjonsregulering og utviklingshemming
e Endringer i rettigheter ved fylte 18 ar
e Ernzering og utviklingshemming
e Fysioterapi ved raskt fremadskridende sykdommer
e Gastrostomi (ernzering)
e Gastrgsofageal refluks (ernzering)
e Grunnstgnad
e Helsehjelp i skolen
e Hjelpemidler
e Hjemmesykepleie og andre helsetjenester i hjemmet
e Koronaengstelse og veien tilbake "normalen"
e Overganger
e Pedagogikk ved raskt fremadskridende sykdommer
e Pleiepenger
e Psykisk helse
e Radtil foreldre om egenomsorg
e Rad til foreldre om ivaretakelse av s@sken i korona-tiden
e Rad til skoler og leerere om ivaretakelse av sgsken i korona-tiden
Pedagogisk tilrettelegging ved raskt fremadskridende sykdom — Monica
e Sgknadsprosessen ved ytelser og tjenester — nyttige tips
e Tilrettelegging i spill-aktivitet
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Innledning

Medio juli 2020 fikk Stiftelsen Frambu innvilget en sgknad om tilskudd til & etablere og drive den
lindrende enheten Leve NA. Malgruppen er barn (0-18 ar) med genetiske, medfgdte og ervervede
sykdommer som er livstruende eller livsbegrensende, samt deres familier. Tilbudet omfatter ogsa
malgruppens lokale og regionale tjenesteytere. Familier med minoritetsbakgrunn utgjgr en szerlig
sarbar gruppe med tanke pa barn med behov for palliativ oppfglging. | prosjektet gjgres det derfor en
ekstra innsats for a rekruttere og tilpasse tilbudet til disse familiene.

Tilskuddet fra Helsedirektoret var pa 7 000 000 kroner (for 2020), med fgrste utbetaling 03.08.2020. |
samsvar med tiltaks- og fremdriftsplan for prosjektet ble det i Ippet av august 2020 opprettet en
prosjektgruppe, bestaende av tre fagpersoner frikjgpt fra Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser (spesialpedagog, fysioterapeut og klinisk ernaringsfysiolog). | tillegg ble det utlyst tre
eksterne stillinger (overlege, intensivsykepleier og psykolog) som alle er besatt, med tiltredelse
henholdsvis 01.01.21, 15.03.21 og 01.06.21.

Hgsten 2020 utarbeidet prosjektgruppen maler, innhold og rutiner for enhetens tilbud. Det ble ogsa
opprettet system for pasientregistrering og oppbevaring av sensitive data. Stiftelsen Frambu har lisens
pa journalsystemet SOMA, som n3 er tilpasset enheten Leve NA. Det ble ogsa startet arbeid med &
utarbeide nettsiden til enheten.

| september 2020 ble det etablert et advisory board og brukerpanel (se figur 1).

§N&veNA

BRUKERPANEL ADVISORY BOARD
* Eva Buschmann - Cerebral Parese-foreningen. o Anja Lee - PALBU (OUS), barnelegeforeningens

interessegruppe for barnepalliasjon.
e Siri Skollerud — Niemann-Picks foreningen.

o Johannes Skorpen - barnehab. Mgre og Romsdal
¢ Eline G. Rgkholt — Lavemammaene.

o Eva Hammervik - Statped Midt.
¢ Monica Ottem — Foreningen for muskelsyke.

o Trond Diseth - Barne- og ungdomsklinikken, OUS
¢ @ivind Blindheim — pappa til gutt med

fremadskridende sykdom o Solveig Schistad Berg - Tromsg kommune

o Aud Eva Tignneland - Stovner hvdel. Oslo kommune

Figur 1. Brukerpanel og advisory board for prosjektet Leve NA

Pilotering

Opprinnelig var det planlagt et femdagers pilotopphold for fire familier pa Frambu senter i uke 43,
2020. Dette oppholdet matte dessverre avlyses pa grunn av Covid-19. Fgr nyttar 2020 ble det klart at
pilotoppholdet i uke 9, 2021 ogsa matte avlyses. Pa grunn av usikkerheten rundt varigheten av
smittesituasjonen ble et helgeseminar for familier som har mistet barn, som var planlagt mai 2021,
utsatt til 3.- 5. sept. 2021.

Som et alternativ til pilotopphold pa Frambu, startet prosjektgruppen en «digital pilot», med seks
familier, med utprgving av Leve NA sitt tilbud om lokale tjenester. Dette innebzerer at Leve NA har
bidratt med informasjon og veiledning til seks barn og deres familie og lokalt tjenesteapparat (bade fra
kommune og spesialisthelsetjeneste). Tilbudet er gitt digitalt, giennom informasjon og veiledning pa
telefon og i mgter via Norsk Helsenett.

Rekrutteringen av de seks pilotfamiliene ble gjort via Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser:



e To familier ble rekruttert pa bakgrunn av at de hadde sgkt pa brukerkurset Barn og unge med
komplekse medisinske utfordringer og/eller raskt fremadskridende forlgp, som ble avlyst.

e Tre familier ble rekruttert pa bakgrunn av at de hadde sgkt om individuell lokal
veiledningstjeneste.

e En familie tok direkte kontakt med Leve NA og ba om & fa veere med i prosjektet.

| hver sak har Leve NA opprettet kontakt med foresatte, koordinator i kommunen og koordinator i
habiliteringstjenesten. | giennomfgringen av tilbudet er det ogsa opprettet samarbeid med andre
fagpersoner, fra ulike sektorer i kommunen, samt relevante tjenesteytere fra ulike deler av
spesialisthelsetjenesten. | de kommunene og regionene hvor det er opprettet barnepalliative team,
har det ogsa blitt opprettet kontakt og samarbeid med denne instansen. Antall mgte- og
kontaktpunkter i hver sak varierer med problemstilling og tematikk.

Temaer som har blitt belyst i det lokale tilbudet for de seks pilotfamiliene og deres tjenesteapparat er:

e Hva er barnepalliasjon?

e Samhandling og koordinering av tjenester for barnet og familien
e Symptomer —lindring og behandling

e Sorg og krise

e Akuttplan

e A vaere barn og ha en alvorlig sykdom

e A haen alvorlig syk sgster/bror

e Asamtale med barn

e A vaere forelder til et alvorlig sykt barn

e lvaretakelse av nzere tjenesteytere

Hgsten 2020 har Leve NA gitt tilbud til seks barn med ulike livstruende og livsbegrensende sykdommer
i alderen 4-14 ar, samt deres familier (foresatte, sgsken og besteforeldre) og tjenesteytere.
Pilotfamiliene har tilknytning til Helse Sgr @st, Helse Vest og Helse Nord, og to av familiene har
minoritetsbakgrunn. De seks barna er i ulike faser av sykdomsforlgpet og diagnosene varierer med
tanke pa symptomer, alvorlighetsgrad og forlgp. Fem av barna har ulike nevrodegenerative
sykdommer og ett barn har alvorlig lungesykdom. Leve NA vil fortsette & gi tjenester til de seks
familiene og deres tjenesteytere ogsa i 2021.

Tiden som har blitt brukt pr. familie varierer avhengig av problemstilling og familiens og
tjenesteapparatets behov. | hver sak har det har blitt satt av tid til telefonsamtaler med foresatte,
koordinator i kommunen og habiliteringstjenesten og andre relevante fagpersoner og/eller
faginstanser. Det har ogsa blitt arrangert et eller flere mgter i hver sak, med ulik varighet. | alle sakene
er det apnet for at bade foresatte og tjenesteytere kan ta telefonkontakt med enheten ved behov, noe
som innebzaerer at en del tid ogsa har blitt benyttet til & fglge opp henvendelser og spgrsmal fra de
ulike parter i sakene underveis.

Gjennomfgrte kompetansetiltak

Prosjektgruppen i Leve NA bestar av fagpersoner med ulik fagbakgrunn og alle har lang erfaring fra
arbeid med familier med barn med alvorlig sykdom, bade i kommune og spesialisthelsetjeneste. Det
faktum at prosjektmedlemmene har ulik faglig bakgrunn og erfaring fra ulike deler av
tjenesteapparatet, men ogsa ulike deler av spesialisthelsetjenesten (kompetansesenter,
habiliteringstjenesten og andre sykehusavdelinger) gir enheten en bred og allsidig kompetanse. Det er
ogsa sannsynlig at det vil oppsta gode synergier i gruppen og at ny kompetanse vil utvikles i
prosjektperioden. To fra prosjektgruppen startet hgsten 2020 pa videreutdanningen Tverrfaglig



barnepalliasjon ved OsloMet. Dette studiet er en del av prosjektgruppens kompetanseheving og
avsluttes varen 2021.

Ogsa advisory board og brukerpanel bidrar med sveert betydningsfull kunnskap og erfaring om bade
barnets og familiens behov, tjenesteapparatet, samarbeidspartnere, samhandling og koordinering.
Denne kunnskapen vil i stor grad bidra til at prosjektgruppen far den kompetansen som trengs for a gi
gode og tilpassede tilbud, bade til barn, familier og tjenesteapparat.

For @ kunne utvikle tilbud som er tilpasset den enkelte familie, har prosjektgruppen behov for
kompetanseheving pa hvordan vi best kan kartlegge de behovene familiene har. Hgsten 2020 ble det
giennomfgrt litteratursgk pa omradet og det ble bestemt at prosjektet gnsker a benytte
kartleggingsverktgyet Carer Support Needs Assessment Tools (CSNAT) som et grunnlag for vare
tjenester. Det er etablert kontakt med Universitetet i Manchester og Regionalt kompetansesenter for
lindrende behandling Helse Sgr @st for lisens pd CSNAT og oversettelse av barneversjonen av
verktgyet. Det er lagt en plan for kompetanseheving og sertifisering av hele prosjektgruppen tidlig var
2021. Les mer om kartleggingsverktgyet CSNAT og bruken i prosjektet i egen forskningsplan.

Samarbeid med brukerforeninger

Gjennom representantene i prosjektets brukerpanel har Leve NA etablert et godt samarbeid med
felgende brukerforeninger: Lavemammaene, Foreningen for muskelsyke, CP-foreningen og Niemann-
Picks-foreningen. Foreningene representerer ulike malgrupper i prosjektet, bade barn og unge med
genetiske, medfgdte og ervervede sykdommer.

Brukerpanelet sikrer at Leve NA sitt tilbud ivaretar familieperspektivet og de pargrendes behov, og gir
innspill pa enhetens tilbud. Det skal arrangeres to mgter med brukerpanelet hvert halvar i hele
prosjektperioden. | tillegg har prosjektleder e-post- og telefonkontakt med representantene fra
brukerorganisasjonene ved behov.

Samarbeid med andre stiftelser

| oktober 2020 tok Leve NA initiativ til mgte med to andre sgkere som fikk tilskudd fra Helsedirektoratet
over statsbudsjettet 2020 kap. 761, post 73, Lucas Stiftelsen og Stiftelsen Nordre Aasen. Hensikten var
a bli kjent med de andre aktgrene og hverandres prosjekter. Alle de tre stiftelsene opplevde fgrste
me@te som sveert nyttig og har avtalt at vi skal mgtes et par ganger i aret for a oppdatere hverandre om
prosjektene og drgfte felles relevante temaer innen fagfeltet barnepalliasjon.

Sorgtjeneste for etterlatte

Ifglge tiltaks- og fremdriftsplanen skulle det ikke arrangeres noe tilbud om sorgstgtte til etterlatte
hgsten 2020. Til dette var tiden fra oppstart av prosjektet (medio august) til desember for kort. Pa
planen sto det imidlertid at det hgsten 2020 skulle startes planlegging av helgesamling for familier som
har mistet barn, som opprinnelig skulle arrangeres varen 2021. Pa grunn av pandemien og usikkerhet
rundt smittesituasjonen ble det imidlertid bestemt at denne helgesamlingen flyttes til hgsten 2020, 3.-
5. sept. Planleggingen av denne helgesamlingen er derfor ogsa utsatt til var 2021.

Bidrag til fagutvikling

Leve NA bidrar med fagutvikling pa fagfeltet barnepalliasjon til ansatte ved Frambu kompetansesenter
for sjeldne diagnoser. Det ble tidlig opprettet en intern arbeidsgruppe bestaende av ansatte fra Leve
NA og ansatte fra kompetansesenteret, for & sikre informasjonsflyt og kompetanseheving. Gjennom
hgsten 2020 gjennomfgrte arbeidsgruppen i fellesskap flere undervisningsgkter og drgftingsgrupper
pa ulike temaer knyttet til barnepalliasjon for ansatte i de ulike avdelingene. Kompetanseheving pa
barnepalliasjon er av stor betydning for ansatte i kompetansetjenesten da mange av diagnosene



senteret har kompetansesenteransvar for, faller inn under de fire sykdomskategoriene og dermed har
behov for palliativ oppfglging.

Leve NA har ogsa bidratt med fagutvikling eksternt:

Undervisning ved Enhet for medfgdte og arvelige nevromuskulzere tilstander (EMAN)
(13.11.2020), med fokus pa barnepalliasjon, de nasjonalfaglige retningslinjene og
barnepalliasjon ved sjeldne diagnoser.

Mandagsundervisning for habiliteringen (16.11.2020). Tema for undervisningen var
barnepalliasjon, de nasjonalfaglige retningslinjene og prosjektet Leve NA.

Regionalt palliativt team for barn og unge HS@ (PALBU). Det ble gitt informasjon om prosjektet
Leve NA og drgftet mulighetene for samarbeid.
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— Kvalitetsmalinger pa Frambu 2020

W

Resultater per 31. desember 2020
Sist oppdatert: 15.03.2021

Dokumentet har bidrag fra Gunn B Pedersen (alle data fra QB), Rita S Stige (brukerkurs),
Mona K Haug (Webinar) og Simen Stokke (fagkurs og veiledningstjenester). Kari Hagen
har redigert dokumentet.

Frambu har rutinemessige kvalitetsmalinger av tjenester. Dette gjgres med elektronisk
spgrreskjema fra Questback, som sendes pa epost. Pa grunn av Covid19-pandemien
gjennomfgrt vi langt feerre av de tjenestene vi systematisk evaluerer, enn tidligere ar.

Denne rapporten viser resultatene fra

¢ Brukerkursene, voksne deltakere

o Fagkurs, alle deltakere pa Frambu, pa videokonferanse og med strgmming
e Veiledningstjenestene, alle deltakere

e Webinarer, deltakere - flest fagpersoner

Kvalitetsnivaet

Det er opplevd kvalitet som males. De som vurderer tjenestene, gjgr det pa en skala fra
1 til 7 hvor 1 defineres som sveert darlig og 7 som sveert bra. Styret har definert at gnsket
verdi skal veere 5,5 eller hgyere. Derfor gjgres en vurdering av de tjenestene som skarer
lavere. Dette for om mulig a klargjgre arsaker og finne forbedringsmuligheter.


Kristian Kristoffersen
Vedlegg 3


Brukerkurs

Det ble gjennomfgrt fem brukerkurs pa Frambu fgr Covid-19 stanset all aktivitet for
brukere og familier pd Frambu. De fleste kursene pa varen ble avlyst, bortsett fra et
“hybridkurs” med en fagdag og mulighet for foreldrene pad det avlyste kurset a delta i
erfaringsutveksling pa helsenett. Dette ble ikke evaluert.

Atte av hgstens kurs ble gjennomfgrt som digitale tilbud til voksne brukere eller
pargrende. Av varens fem kurs ble fire evaluert pa vanlig mate, mens sgskenkurset ble
evaluert med Mentimeter, og er ikke med i denne rapporten.

Hgsten 2020 ble det gjennomfgrt digitale kurs - ved at de som hadde sgkt ordineert
kurstilbud, fikk tilbud om & delta via video pa et to-dagers tilbud bestdende av
kunnskapsformidling/forelesninger og erfaringsutveksling/gruppesamtaler pa den sikre
videoplattformen til Norsk Helsenett. To regionale brukerkurs ble ogsd gjennomfgrt
digitalt. Man kunne delta hjemmefra, via egen PC eller nettbrett. Disse deltakerne ble ogsa
spurt om hvor greit oppkoblingen gikk, og om de opplevde at lyd og bilde var bra.

Spgrreskjema sendes deltakerne raskt etter kursavslutning. Vi spgr om deltakernes egen

opplevelse/vurdering, og benytter en skala fra 1til 7, hvor 1 er darligst og 7 er beste
vurdering.

Samlet for alle QB-evaluerte brukerkurs —bade kurs pd Frambu og digitale kurs

2018 2019 2020 2020*
pa Frambu digitalt

Antall kurs evaluert 20 (15) 25 4 7
Antall svar 223 634 60 55
Svarprosent 60% 70 % 80% 70%
Samlet for kurset 6,1 6,2 6,5 54
Faglig utbytte 6,2 6,2
Forelesninger* 5,8
Erfaringsutveksling i 5,6
grupper*
Tilbudet i 6,7 (135) 6,5 6,5
barnehagen/skolen
Aktivitetstilbud kveld 6,0 59 5,8
Kjgkken og renhold 6,3 6,1 6,2
Oppkobling* 6,0
Bilde og lyd* 59

Tabell 1: Oversikt med gjennomsnittstall for kursene samlet.

Det ble bare gjennomfgrt 5 «vanlige» kurs pa Frambu i 2020. Evaluering av kurset for sgsken ble gjennomfgrt
pa Mentimeter og er derfor ikke med i denne oversikten. Pa hgsten ble de 8 planlagte kursene erstattet med
et digitalt tilbud. Samlet skaret disse 5,4 pa total forngydhet, mens de faglige leveransene forelesninger og
erfaringsutveksling i grupper skaret 5,8 og 5,6. Regionalt brukerkurs for Helse Nord hadde kun 2 svar og er
derfor ikke med i oversikten.

Resultatene presenteres nedenfor i tre diagrammer:



1) Totalutbyttet av kurs pa Frambu
2) Totalutbytte av digitale kurs
3) Faglig innhold digitale kurs

1) Totalutbyttet av kurs pd Frambu (4 kurs)

Dette er fire av de fem kursene som ble gjennomfgrt som normalt fram til 13. Mars. Skaren
for disse kursene ligger sveert hgyt. Vi tar i ar bare med totalutbyttet i denne rapporten,
men de andre malepunktene ligger ogsa godt innenfor malet pa opplevd utbytte /kvalitet.

Totalutbytte kurs pa Frambu
(jan - mars)
7,00 6,60 6,62

6,59
6,50 6,07
6,00
5,50
5,00
4,50
4,00
3,50
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00

Alevemeden Sallassykdom Barnmeden Barnmed en

sjelden (27.-30.1) sjelden sjelden
diagnose i diagnose (4-6 diagnose (0-3)
voksen alder ar) (3.-7.2) (9.-13.3)
(14.-17.1)

Figur 1 Totalutbytte av kurset viser jevnt hgy skdre. Det samme gjelder alle de andre malepunktene vi har pa
kursene; faglig innhold, aktiviteter pa kveld, tilbud i skole og barnehage, samt mat og renhold.
Alle verdier ligger over 5,5

2) Totalutbyttet av digitale kurs (7 kurs)



Totalutbytte digitale kurs (hesten)
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Figur 2 Totalutbytte digitale kurs. Det aller farste digitale kurset skiller seg negativt ut, og vi leerte mye av
dette. Det var ukjent “mark” for de fleste, og derfra ble mye justert.

3) Faglig innhold digitale kurs

Forelesninger og erfaringsutveksling

Foreldre pa vakt (regionalt helse-Midt) (14.1 556
Sveert sjeldne kromosom- eller genforandringer (1 5,30
15.10) 5,70
Sveert sjeldne kromosom- eller genforandringer (2 5,89
24.9) 6,22

Utviklingshemming uten kjent arsak (5-16) (7.-11. 5.80

0,00 100 200 300 400 500 600 700

m Erfaringsutveksling i grupper m Forelesninger

Figur 3 Totalinntrykk faglig innhold. Det fgrste kurset (vises nederst her) skaret godt pa forelesningene, men
lavere pa gruppesamtalene. Vi vet at vi ikke var gode nok i informasjonen til deltakerne om hvordan dette
skulle sKje, slik at det tok tid a fa alle inn i riktig grupperom. Det var ogsa en viss usikkerhet hos oss pa
hvordan samtalene ville fungere.

Vurdering:



Hgsten 2021 ble de planlagte kursene erstattet med et digitalt tilbud. I tillegg ble noen av
varens avlyste kurs satt opp igjen som digitale kurs pa hgsten. To kurs ble avlyst pga for
fa sgkere. Generelle tilbakemeldinger viser at deltakerne stort sett er forngyd med a delta
digitalt, selv om flere uttaler at de helst ville deltatt fysisk. Noen opplever utfordringer
ved a delta i erfaringsutvekslinger i grupper nar disse foregar digitalt. Her har vi stadig
kunnet tilrettelegge og tilpasse bedre etter hvert som vi har fatt erfaringeri a gjennomfgre
slike grupper digitalt. Dette synes allerede i tydelige forbedringer i evalueringene etter
det fgrste digitale kurset, Utviklingshemming uten kjent arsak.

Fagkurs

[ 2020 ble det arrangert totalt sju fagkurs, hvorav to var regionale workshops. Det var
totalt 628 deltakere. De to farste fagkursene hadde bade deltakere digitalt og pa Frambu,
mens de fem siste var rent digitale. 324 deltagere har evaluert, som er en svarprosent pa
52

Fagkurs pd Frambu er sveert varierte, med ulike malgrupper og temaer. Noen kurs er
spesifikt knyttet til en problemstilling for en eller flere diagnoser, mens andre gir en bred
tilneerming til en diagnose. Noen kurs har et avansert medisinsk innhold, som krever at
deltakerne har noen forkunnskaper, andre er mer praktisk rettet. Til noen kurs inviterer
Frambu utenlandske eksperter, og forelesningene gar pa engelsk. Dette bidrar til
kompetanseheving og setter oss i kontakt med internasjonale fagpersoner og
forskningsmiljger.

2017 2018 2019 2020
Antall kurs 15 13 (10+3) 13 7
(11+2)
Antall svar 582 364 577 324
Svarprosent ? 37 % 64 % 52%
Faglig utbytte 5,37 5,8 5,9 55

Tabell 2 Samlet oversikt over fagkurs i 2020



Faglig innhold
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Figur 4 : Faglig innhold er vurdert fra 5,8 som hgyeste til 5,1 som laveste.

Kommentarer pa fagkurs med lavere skare enn 5.5 pa faglig innhold:

Det var planlagt fagkonferanse og workshops («Cancer in people with intellectual
disabilities») i samarbeid med Aldring og helse som ble avlyst som falge av restriksjoner
knyttet til koronapandemien.

Pandemien ga samtidig gode vilkar for a intensivere arbeidet med webinarer pa Frambu,
og webinarer vil helt sikkert bli et viktig supplement til fagkurs i tiden framover. Det er
ogsa gjort forsgk pa en hybridvariant i 2021 med fagkursets innhold, men likere webinar
i omfang.

Av 7 avholdte fagkurs hadde 3 skdre under 5.5.

Fagkurset "Tilnaerming til utfordrende atferd ved sjeldne diagnoser som omfatter
utviklingshemning" fikk 5,3. Fra QB er tekniske utfordringer nevnt og ogsa et gnske om
enda mer faglig spissing, men det er overveiende gode kommentarer. Dette var det fgrste
heldigitale kurset Frambu holdt og det fgrste etter nedstengingen. Vi brukte Norsk
helsenett som da ikke var optimalisert for digitale fagkurs, og det ble derfor noen tekniske
feil, slik som at chat ikke fungerte. Kurset var mindre tilpasset med bruk av faste
kameraer. Det ble ogsa gjort endringer i programmet da man ikke sd for seg a bruke
eksterne forelesere som planlagt. Til kommentarene om at nivaet var for grunnleggende
for ansatte i spesialisthelsetjenesten, vil det tidvis veere slik da vi har en bred malgruppe
og ikke alltid kan imgtekomme alle. Kurset hadde 118 respondenter.

Fagkurset «Medisinske forhold og behandling ved mukopolysakkaridoser» fikk 5,1.
Tilbakemeldingene i QB gir ikke noen entydige svar. Internevalueringa tyder pa at



vekslinga mellom & ha forelesere fra Frambu og digitalt fungerte godt, men at
forelesningene tok kortere tid nar de blir gjennomfgrt uten publikum og at pausene derfor
ble litt lange. I tillegg savnet enkelte deltakere forelesningsnotater. Kurset hadde 17
respondenter.

Fagkurset «Medisinske forhold ved Jouberts syndrom og relaterte tilstander» fikk 5,4. Fra
QB har enkelte kommentert at det tidvis var et medisinskfaglig komplisert sprak, men at
det er overveiende gode kommentarer. Fra internevalueringen kommer det frem at ved
invitasjon av eksterne forelesere for medisinske bidrag skal det gjgres oppmerksom pa
hvordan fagspraket brukes. Erfaringen er at malgruppen «tjenesteytere» representerer
et bredt spekter og et fatall av disse har medisinsk bakgrunn. Kurset hadde 43
respondenter.

Praktisk og teknisk giennomfgring

Praktisk og teknisk gjennomfgring
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Figur 5 Her vises vurderes praktisk og teknisk gjennomfgring.

De fleste deltakerne fulgte fagkursene digitalt, og skaringene pa praktisk og teknisk
gjennomfgring ligger for alle kursene fra 5,5 og hgyere. Vurdering av bilde og lyd pavirkes
ndistor grad av den enkelte deltakers utstyr og mottaksforhold, siden Frambu har ganske
robuste systemer og god teknisk oppfglging pa alle fagkurs.



Veiledningstjenester

Evalueringsskjema sendes til alle deltakere (bade brukere, pargrende og fagpersoner) pa
brukerrettede veiledningstjenester, som gjennomfgres enten som utreise,
videokonferanse eller KIK (korte individuelle kurs). Fra 2015 har vi brukt Brukeropplevd
kvalitet-konseptet (BOK), som er utviklet av Kunnskapssenteret. Vi spgr respondentene
om hva som var det viktigste temaet pa mgtet, og hvor godt forventningene til dette ble
innfridd. Deretter det nest viktigste temaet og det tredje viktigste temaet. Dermed er det
deltakerne selv som legger premissene for hva de evaluerer.

Her brukes skala fra 1 til 7 i vurderingene.

2018 2019 2020

Samlet FTF VK
Antall svar 228 344 126 44 82
Svarprosent 77% 63%
FTF - antall 167
VK - antall 53
Tema 1 6,0 5,9 5,8 6,2 5,6
Tema 2 5,6 57 5,5 6,2 51
Tema 3 5,4 5,5 5,3 5,9 5,0
Alt-i-alt 6,2 6,1 6,0 6,5 5,7

Tabell 3: FTF er forkortelse for «face to face», mens VK er forkortelse for «videokonferanse»

De hyppigste brukte temaer som viktigste er:
e Diagnoseinformasjon (57%)
e Psykososiale utfordringer (10%)
e Sprak og kommunikasjon (9%)

De hyppigste temaer som nest viktigste er:
e Barnehage, skole (23%)
o Atferd (14%)
e Diagnoseinformasjon (13%)
e Psykosoiale utfordringer (13%)

De hyppigste temaet som tredje viktigste er:
e Diagnoseinformasjon (15%)
e Sprak og kommunikasjon (14%)
e Psykososiale utfordringer og sosiale deltakelse (14%)
e Tiltaki hverdagsliv (14%)

[ deler av perioden har det veert utfordringer knytta til pandemien der man tidligere oftest
hadde to studioer under veiledningsseansen hadde man nad en rekke brukere og
tjenesteytere fra hjemmekontorer. I tillegg til at det ga en del tekniske vansker med
oppkobling etc., ble ogsad gjennomfgringen mer krevende.



Selv med omtrent like mange veiledningstjenester i 2020 som 2019 er antallet svar
redusert. En forklaring kan veere at det var en markant gkning i antall veiledninger pr.
telefon.

Samlet score for veiledning er sammenlignbart med de to foregdende drene. Score for
veiledningstjeneste gitt som VK har hatt en svak nedgang fra 2019. Vi vet ikke sikkert,
men gkningen i antall studioer veere en arsak til dette. Temaene som respondentene angir
som de viktigste er ikke overraskende og i trad med foregdende ar.

Webinar

[ 2020 hadde Frambu et webinarprosjekt, hvor vi prgvde ut ulike varianter av webinar
for & hgste erfaringer og vurdere om og hvordan dette best kan bli et nytt tjenestetilbud.
Rapport fra prosjektet ble godkjent i ledermgte 26.01.2021. 9 webinarer er evaluert. Det
ble i tillegg gjennomfgrt fem webinarer i helsepedagogikkstudiet (evaluert for seg).

o A snakke med barn (4-9 ar) om sykdom/diagnose og relaterte opplevelser (9.6)

o A snakke med barn og unge (10-16 ar) om sykdom/diagnose og relaterte opplevelser (9.6)
e  Erneering og utviklingshemming (8.10)

e Brukermedvirkning pa 60 minutter (27.10)

e Samtale med barn og ungdom med utviklingshemning (29.10)

e Informasjon til andre om diagnose (6.11)

o Tilrettelegging for aktivitet og mestring hos barn (26.11)

o Tilrettelagt tilvenning i barnehage (3.12)

e  Brukermedvirkning ved kognitiv funksjonsnedsettelse eller utviklingshemning (17.12)

Det var til sammen 2 830 pameldte til de ni webinarene. Drgyt halvparten deltok da
webinaret gikk. 738 svarte pa evalueringene i etterkant. En del av disse hadde meldte seg
pa, men ikke fatt deltatt, blant annet fordi de ble opptatt med jobb, ikke rakk det likevel,
glemte det eller fikk problemer med a koble seg pa.

Faglig innhold
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Webinarene har mye til felles med fagkursene vare i innhold, og tilbakemeldingene
minner mye om tilbakemeldingene vi far etter fagkursene vare. Vurderingene av det
faglige innholdet spenner mellom 5,9 og 4,4. De to laveste skdringene kan blant annet
skyldes at det vi noen pa forhdnd hadde andre forventninger til webinarene. Noen
kommenterer for eksempel at de syntes innholdet ble for generelt/grunnleggende i
forhold til det de hadde forventet. De som holdt disse webinarene hadde heller ikke
erfaring med verken a holde slike innlegg eller med webinar som form fra fgr. Som del av
prosjektet gnsket vi likevel a prgve ut dette.

Webinarene ble gjennomfgrt digitalt, pa Zoom. Vi har derfor ogsa spurt om tekniske og
praktiske tema i evalueringene. Her var svaralternativene uenig, delvis uenig, delvis enig
og enig, som ble skaret fra 1 til 4.

Brukerme
dvirkning
Samtale ved
med barn Tilretteleg kognitiv
og ging for Tilrettelag | funksjonsn
Ernzering | Brukerme | ungdom | Informasjo | aktivitet t edsettelse
og dvirkning med n til andre og tilvenning eller
utviklingsh pa 60 utviklingsh om mestring i utviklingsh
emming minutter emning diagnose hos barn | barnehage emning
(8.10.20) | (27.10) (29.10) (6.11) (26.11) (3.12) (17.12)
Det var enkelt 3 melde seg pa webinaret 3,9 3,9 3,9 4,0 3,9 4,0 3,9
Det var enkelt 3 koble seg til 3,5 3,7 3,8 3,4 3,5 3,6 3,7
Kvaliteten pa lyd og bilde var god 3,7 3,6 3,6 3,6 3,5 4,0 3,7
Det var enkelt 3 delta/stille spgrsmal
underveis 36 | 37 | 35 | 37 | 35 | 39 | 36
Jeg fikk svar pa spgrsmalene jeg stilte 3,5 3,6 3,4 3,9 3,3 3,9 3,5
Tidspunkt for webinaret passet godt 3,7 3,6 3,8 3,6 3,5 3,4 3,7
Jeg deltok pa webinaret i arbeidstiden 3,1 3,6 3,8 3,7 3,4 3,5 3,5

Disse svarene gir sveert gode vurderinger. Omregnet til prosent, kan dette ogsa beskrives

slik:

Det var enkelt 3 melde seg pa - 95 % svarte enig

Det var enkelt d koble seg til ndr webinaret startet - 74 % enig, 3% uenig
Kvaliteten pa lyd og bilde var god - 73 % svarte enig, 24 % delvis enig

Det var enkelt 3 stille spgrsmal underveis - 60 % svarte enig, 20 % delvis enig.
Her fikk vi ogsd en gruppe pa nesten 20 % som svarte at det ikke var aktuelt.
Dette tolkes som at de ikke gnsket a stille spgrsmal.

Jeg fikk svar pa spgrsmalene jeg stilte - 80 % stilte ikke spgrsmal, men av de
gjenstaende 20 %, svarer 17 % at de fikk svar, mens 3 % svarer at de er delvis
enig, de fikk sannsynligvis ikke sa godt eller konsist svar som de gnsket.
Tidspunktet for webinaret passet godt - 71 % var enig i dette, mens 22 % var
delvis enig. 3 % var uenig, dvs at det passet darlig for dem.

Jeg deltok pa webinaret i arbeidstiden - 70 % deltok i arbeidstiden (enig), mens
20 % gjorde ikke det. 10 % svarte ikke aktuelt - noe som kan tolkes som at de
ikke jobber eller at deltakelsen pa webinaret ikke var knyttet til jobben deres.

10




