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Mestring og habilitering 
i et familieperspektiv.

Egil Rian
•• Ektemann til VigdisEktemann til Vigdis
•• Far til Henning og Linn SophieFar til Henning og Linn Sophie
•• Interessepolitisk foreningsarbeideInteressepolitisk foreningsarbeide
•• ForeleserForeleser
•• Barnevernspedagog (Barnevernspedagog (--98)98)
•• MiljMiljøøterapeut ved terapeut ved BUPBUP--klinikkklinikk
•• BFT, Trondheim kommune.BFT, Trondheim kommune.
•• Familievernkontoret i SFamilievernkontoret i Søørr--TrTrøøndelag ndelag 

Samlivskurs Samlivskurs –– Hva med oss? Hva med oss? ––
Familieterapeut og mekler Familieterapeut og mekler 

Møte med en ny virkelighet
HiNT, Levanger, 24. august 2011 Før vi starter…FFøør vi starterr vi starter……

•• Belyse det generelle ved hjelp av Belyse det generelle ved hjelp av 
konkrete eksempelkonkrete eksempel

•• Tar utgangspunkt i egne opplevelserTar utgangspunkt i egne opplevelser
•• Faglig > personlig < privatFaglig > personlig < privat

Refleksjon og ettertanke Refleksjon og ettertanke 
Dialog og SpDialog og Spøørsmrsmååll
PauserPauser
DokumentasjonDokumentasjon
EvalueringEvaluering

Presentasjonsform / Forelesningsmetode:Presentasjonsform / Forelesningsmetode:

OversiktOOversiktversikt
•• PresentasjonPresentasjon
•• En historieEn historie

–– En lykkelig startEn lykkelig start
–– DiagnosenDiagnosen
–– Konsekvenser for familienKonsekvenser for familien

•• MestringMestring
•• SSøøskensken
•• MMøøtet med hjelpeapparatettet med hjelpeapparatet
•• ””En tEn tøøff jobbff jobb””
•• ””ItIt´́ss nownow or neveror never””

En lykkelig startEEn lykkelig startn lykkelig start

•• En normal En normal 
””kjernefamiliekjernefamilie””
med lyse med lyse 
framtidsutsikter.framtidsutsikter.

•• FFøør og etter r og etter 
diagnosen.diagnosen.

•• SpielmeyerSpielmeyer--VogtVogt

hva er spielmeyer-Vogt?hhva er va er sspielmeyerpielmeyer--VVogt?ogt?

•• Sjelden, ca. 40 tilfeller i Norge.Sjelden, ca. 40 tilfeller i Norge.
•• Fremadskridende arvelig Fremadskridende arvelig 

hjernesykdom.hjernesykdom.
•• BlindhetBlindhet
•• Epilepsi (Lite kontrollerbar GTK)Epilepsi (Lite kontrollerbar GTK)
•• Redusert korttidsminne og sviktende Redusert korttidsminne og sviktende 

llææreevnereevne
•• Fysisk og mental stagnasjon og Fysisk og mental stagnasjon og 

tilbakegangtilbakegang
•• Bortfall av talesprBortfall av talesprååkk
•• Tidlig dTidlig døødd

en  ny  virkelighet.een  ny  virkelighet.n  ny  virkelighet.

•• SjeldenhetSjeldenhet

•• Fremadskridende multifunksjonshemningFremadskridende multifunksjonshemning

•• Forkortet Forkortet livslengdelivslengde
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Å mestre hverdagenÅÅ mestre hverdagenmestre hverdagen

•• Alt som fAlt som føør, men r, men ””altalt”” er snudd per snudd påå hodethodet
–– Forventninger til barnForventninger til barn
–– Det tapte og det nye barnetDet tapte og det nye barnet

•• InformasjonInformasjon
–– Motta, bearbeide og gi videreMotta, bearbeide og gi videre

•• Sjokk Sjokk -- livskriselivskrise
–– Det normale i Det normale i åå reagere forskjelligreagere forskjellig
–– Forskjellig Forskjellig mestringsstrategiermestringsstrategier

•• Liv  M. Lassen: Liv  M. Lassen: ””Men livet lever.Men livet lever.””

•• ÅÅ llæære re åå mestremestre

Å lære å mestreÅÅ llæære re åå mestremestre

Med hjelpMed hjelp

AleneAlene

Vekstso
ne

Vekstso
ne

Vekstso
ne

Modning / utvikling / tidModning / utvikling / tid

M
e
s
t
r
i
n
g

Lære-
mester

Vygotsky

Å leve med funksjonshemning over lang tid.ÅÅ leve med funksjonshemning over lang tid.leve med funksjonshemning over lang tid.

•• Psykisk belastning over tidPsykisk belastning over tid
•• Kronisk krise Kronisk krise –– vedvarende sorgvedvarende sorg
•• ””MaratonMaraton--effekteneffekten””

•• ””PPåå spareblusssparebluss””
•• UtbrenthetUtbrenthet

UUtbrenthet tbrenthet -- Hva er det?Hva er det?

ØØMakteslMaktesløøshetshet

ØØFrustrasjonFrustrasjon

ØØStressStress

BehovBehovBehov Bearbeide fBearbeide føølelser og erkjenne lelser og erkjenne 
at en ikke kan lat en ikke kan løøse problemet se problemet 
alene.alene.

VeiledningVeiledning
SamtalerSamtaler

BehovsBehovsBehovs---

dekningdekningdekning

Funksjonshemning i sentrum.FFunksjonshemning i sentrum.unksjonshemning i sentrum. familieperspektivffamilieperspektivamilieperspektiv
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lille ”storesøster”
linn Sophie.

llille ille ””storesstoresøøsterster””
llinn Sophie.inn Sophie.

•• Syk / frisk ?Syk / frisk ?
–– to syke barn?to syke barn?

•• OppmerksomhetOppmerksomhet
/ normalisering./ normalisering.

•• Utopi Utopi åå tro ptro påå enen
““harmoniskharmonisk””
oppvekst underoppvekst under
slike forholdslike forhold

•• SSøøsken til alvorlig funksjonshemmede har sken til alvorlig funksjonshemmede har 
ofte stofte støørre problemer en vi gjerne vil trorre problemer en vi gjerne vil tro

møte med hjelpeapparatetmmøøte med hjelpeapparatette med hjelpeapparatet

Kommune
kultur-fritid

teknisk etat

Helse og sosialkontor

økonomi

omsorgslønn

barnehage

avlastning

bolig 
støttekontakt

arbeidstilbud

Helsesektor
Helsesøster

Primærlege

Spesialister

Syn
nevrologi - epilepsi

psykiatri

ernæring

Familien
Tannlege

Fysioterapeut

Ergoterapeut

TrygdekontorGrunn- og hjelpestønad
Fravær, barns sykdom

Refusjon reiseutgifter ol.
PleiepengerOmsorgspengerHjelpemiddelsentralHjelpemidlerBil
Rullestol+ 100 tingFylkestrygdekontor

Rikstrygdekontor/Trygderetten

Skole
PPT-kontor

Skolekontor

Habiliteringsteam

Kompetansesenter

Mor/ mammaMor/ mamma-- far/ pappafar/ pappa
•• JuristJurist
•• TeknikkerTeknikker
•• MotivatorMotivator
•• LLæærer rer 
•• SjSjååfføørr
•• LegeLege
•• SykepleierSykepleier
•• FysioterapeutFysioterapeut
•• ErgoterapeutErgoterapeut
•• HelsesHelsesøøsterster
•• All verdens All verdens 

konsulenterkonsulenter
•• AssistentAssistent
•• PsykologPsykolog
•• EkspertEkspert
•• diplomatdiplomat

•• FinansrFinansråådgiverdgiver
•• ByggmesterByggmester
•• ArkitektArkitekt
•• RevisorRevisor
•• Kjempegod Kjempegod 

saksbehandlersaksbehandler
•• Usedvanlig god Usedvanlig god 

formuleringsevne formuleringsevne 
bbååde skriftlig og de skriftlig og 
muntlig.muntlig.

•• PolitikerPolitiker
•• StatsviterStatsviter
•• RRåådgiverdgiver
•• SosionomSosionom
•• TaktikkerTaktikker
•• ByrByrååkratkrat
•• SpSpååmann/ dame. mann/ dame. 

Gode lGode løøsningersninger
handler nesten aldri om handler nesten aldri om 

””systemetsystemet””, , 
sjelden om lovverk,sjelden om lovverk,
av og til om ressurser, av og til om ressurser, 
ofte om kreativitetofte om kreativitet
og og alltidalltid om om vilje.vilje.

ÅÅ leve           =      leve           =      åå oppleveoppleve

Opplevelse   =        aktivitetOpplevelse   =        aktivitet

Vekst til avhengighet.Vekst til avhengighet. hennings situasjon i dag.hhenningsennings situasjon i dag.situasjon i dag.

BoligBolig

TransportTransport

ArbeideArbeide
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En Tøff Jobb
Fra Pizzabrett til Pengebinge

EEn Tn Tøøff Jobbff Jobb
Fra Pizzabrett til PengebingeFra Pizzabrett til Pengebinge

•• Innbegrep i tiden:Innbegrep i tiden:
–– ””InkluderingInkludering””
–– ””Likeverdig rett til arbeidLikeverdig rett til arbeid””
–– ””Et meningsfylt livEt meningsfylt liv””

•• Tok utgangspunkt i Hennings interesser og Tok utgangspunkt i Hennings interesser og 
ferdigheter og ikke i eksisterende ferdigheter og ikke i eksisterende 
arbeidstilbud.arbeidstilbud.

•• Arbeidsmetoden.Arbeidsmetoden.
•• Positive  virkninger av AndebyPositive  virkninger av Andeby--prosjektetprosjektet
•• Hva med framtida?Hva med framtida?
•• Habilitering i praksis.Habilitering i praksis.

uligheteruligheter
estringestring
eningening

LivskvalitetLivskvalitet

Hva handler dette egentlig om?Hva handler dette egentlig om?

MM
……. . åå oppleveoppleve

Egil RianEgil Rian
Tlf: 92262494Tlf: 92262494

EE--post: post: egrias@online.noegrias@online.no
Nettsted: Nettsted: www.egri.nowww.egri.no

mailto:egrias@online.no
mailto:egrias@online.no
http://www.egri.no
http://www.egri.no

