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Møte med en ny virkelighet.

Egil Rian
•• Ektemann til VigdisEktemann til Vigdis
•• Far til Henning og Linn SophieFar til Henning og Linn Sophie

••Barnevernspedagog (Barnevernspedagog (--98)98)
••Familieterapeut (Familieterapeut (--09)09)

•• Familievernkontoret i SFamilievernkontoret i Søørr--TrTrøøndelag ndelag 
Samlivskurs Samlivskurs –– ””Hva med oss?Hva med oss?”” ––
Familieterapeut og mekler Familieterapeut og mekler 

Norsk Psykologforening
Trondheim, 04. juni 2012

Medvirker

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 hjernesykdom.Fremadskridende arvelig hjernesykdom.

Multifunksjonshemning:Multifunksjonshemning:
•• BlindhetBlindhet
•• Epilepsi (Lite kontrollerbar GTK)Epilepsi (Lite kontrollerbar GTK)
•• Fysisk og mental stagnasjon og tilbakegangFysisk og mental stagnasjon og tilbakegang
•• Bortfall av talesprBortfall av talesprååkk
•• Tidlig dTidlig døødd

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

FordypningsoppgaveFordypningsoppgave
Familieterapi og systemisk praksisFamilieterapi og systemisk praksis
Diakonhjemmet HDiakonhjemmet Høøgskole, Oslogskole, Oslo

Erfaringsbasert kompetanseErfaringsbasert kompetanse
-- i et i et sosialkonstruksjonistisksosialkonstruksjonistisk perspektiv.perspektiv.

MMøøte i terapirommet med te i terapirommet med CecilieCecilie og og OlavOlav som har to barn. som har to barn. 
Svein som har en alvorlig muskelsykdom og lillesSvein som har en alvorlig muskelsykdom og lillesøøster Victoria.ster Victoria.

Egil: Egil: Velkommen tilbake! Er det noe spesielt dere er opptatt av i dag?Velkommen tilbake! Er det noe spesielt dere er opptatt av i dag?

Cecilie:Cecilie: Ja, for min del kan jeg ikke unngJa, for min del kan jeg ikke unngåå åå nevne at jeg er ganske preget av etnevne at jeg er ganske preget av et
par vi traff npar vi traff nåå i helga. De har nettopp fi helga. De har nettopp fåått en diagnose ptt en diagnose påå sin 2 sin 2 åår gamle r gamle 
ssøønn som vi oppfatter som svnn som vi oppfatter som svæært lik den diagnosen Svein har. Sjokket rt lik den diagnosen Svein har. Sjokket 
og sorgen vi selv fog sorgen vi selv føølte for slte for såå lenge siden kom plutselig slenge siden kom plutselig såå nnæær.r.

Olav: Olav: Slik er det for meg ogsSlik er det for meg ogsåå. Jeg glemmer aldri den dagen vi fikk vite hva . Jeg glemmer aldri den dagen vi fikk vite hva 
som feilte Svein. Det er ssom feilte Svein. Det er såå lenge siden, men likevel flenge siden, men likevel føøles det som om les det som om 
det var i forrige uke. Husker du hva legen sa Cecilie?det var i forrige uke. Husker du hva legen sa Cecilie?

C: C: Ikke mye, men en ting har brent seg fast; Han fortalte at Svein Ikke mye, men en ting har brent seg fast; Han fortalte at Svein neppe neppe 
ble mer enn 20 ble mer enn 20 åår. Det var umulig r. Det var umulig åå forstforståå at han virkelig sa noe slikt. at han virkelig sa noe slikt. 
Jeg var overbevist om at han mJeg var overbevist om at han mååtte ta feil!tte ta feil!

E: E: Hva tror du i dag?Hva tror du i dag?

C: C: Nei, i dag innser jeg selvfNei, i dag innser jeg selvføølgelig at han hadde rett, men det har jammen lgelig at han hadde rett, men det har jammen 
tatt tid! Det tok vel flere tatt tid! Det tok vel flere åår fr føør hr hååpet mitt forsvant.pet mitt forsvant.

E: E: Er hEr hååpet borte?pet borte?

C: C: Nei, det er vel ikke det. Det har nok bare forandret seg. I dag Nei, det er vel ikke det. Det har nok bare forandret seg. I dag er ikke er ikke 
hhååpet knyttet til Sveins pet knyttet til Sveins livslengdelivslengde. Det er mer forbunnet til hvordan de . Det er mer forbunnet til hvordan de 
siste siste åårene vil bli for Svein.rene vil bli for Svein.
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O: O: Ja, vi vil jo ikke at han skal ha det vondt. Vi er nok dessverreJa, vi vil jo ikke at han skal ha det vondt. Vi er nok dessverre farlig farlig 
avhengig av avhengig av åå se smilet hans, fse smilet hans, føøle at han tross alt har det bra. Slik le at han tross alt har det bra. Slik 
Svein har det nSvein har det nåå, er det en stor kraftanstrengelse for ham , er det en stor kraftanstrengelse for ham åå meddele meddele 
hva han tror, tenker og fhva han tror, tenker og føøler. Han er ikke mye glad i ler. Han er ikke mye glad i åå snakke snakke 
lenger, men ord er tydeligvis ikke alt. Det er fantastisk lenger, men ord er tydeligvis ikke alt. Det er fantastisk åå vvæære vitne til re vitne til 
hvordan han med hele seg meddeler til omverdenen at livet er verhvordan han med hele seg meddeler til omverdenen at livet er verdt  dt  
leve.leve.

C: C: SSåå lenge Svein smiler, slenge Svein smiler, såå mmåå vel ogsvel ogsåå vi andre gjvi andre gjøøre det samme?re det samme?

E: E: MMåå dere det?dere det?

O: O: Jeg mJeg måå innrinnrøømme at jeg til tider er temmelig lei av mme at jeg til tider er temmelig lei av åå ggåå rundt rundt åå trtrøøste ste 
folk. Ja, for det er jo det jeg gjfolk. Ja, for det er jo det jeg gjøør nr nåår jeg forteller dem at r jeg forteller dem at ””det gdet gåår r ssåå bra bra 
med Sveinmed Svein””. Det er ikke m. Det er ikke mååte pte påå hvor lykkelige folk blir nhvor lykkelige folk blir nåår jeg forteller r jeg forteller 
om hvor tapper Svein er, og at han smiler nesten hele tida. Jeg om hvor tapper Svein er, og at han smiler nesten hele tida. Jeg forteller forteller 
jo folk det de egentlig vil hjo folk det de egentlig vil høøre, men egentlig lyver jeg. Det gre, men egentlig lyver jeg. Det gåår slettes r slettes 
ikke bra! Svein blir svakere for hver dag som gikke bra! Svein blir svakere for hver dag som gåår og selv om jeg fortsatt r og selv om jeg fortsatt 
er i stand til er i stand til åå lure andre, er jeg ikke lenger i stand til lure andre, er jeg ikke lenger i stand til åå lure meg selv. lure meg selv. 
Vi mister ham litt hver dag, og om alt for kort tid er han borteVi mister ham litt hver dag, og om alt for kort tid er han borte!!

C: C: Dette har ogsDette har ogsåå jeg tenkt og fjeg tenkt og føølt, men har ikke vlt, men har ikke vååget get åå sette ord psette ord påå det. det. 
Takk Olav, det gjorde meg smertelig godt at du sier det slik. ViTakk Olav, det gjorde meg smertelig godt at du sier det slik. Vi to mto måå
vel temmelig snart sette oss ned og finne en annen mvel temmelig snart sette oss ned og finne en annen mååte te åå mestre mestre 
akkurat denne situasjonen pakkurat denne situasjonen påå..

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

Egil:  Hvilket forhold har dere i dag til all den informasjonenEgil:  Hvilket forhold har dere i dag til all den informasjonen
dere fikk da diagnosen ble stilt?dere fikk da diagnosen ble stilt?

Olav: Vi mOlav: Vi måå vel kunne si at vi har tatt inn over oss det legenvel kunne si at vi har tatt inn over oss det legen
fortalte, men det tok mye lenger tid enn vi kunne forestillfortalte, men det tok mye lenger tid enn vi kunne forestillee
oss.oss.

Cecilie: 2 Cecilie: 2 åår tok det meg fr tok det meg føør jeg var i stand til r jeg var i stand til åå se framover. Jeg har forstse framover. Jeg har forståått i tt i 
ettertid at legen gjorde en svettertid at legen gjorde en svæært grundig jobb da vi fikk diagnosen, men jeg rt grundig jobb da vi fikk diagnosen, men jeg 
vet ikke om han fikk med seg hvor lite vi fikk med oss av det havet ikke om han fikk med seg hvor lite vi fikk med oss av det han fortalte.n fortalte.

O:O: Han skrev i alle fall i journalen etterpHan skrev i alle fall i journalen etterpåå at at ””informasjon er gittinformasjon er gitt””, men det , men det 
hadde jo ikke hatt noe hadde jo ikke hatt noe åå si om noen hadde fulgt opp og sjekket ut hva vi si om noen hadde fulgt opp og sjekket ut hva vi 
hadde forsthadde forståått, og hva som mtt, og hva som mååtte gjentas. I ettertid mtte gjentas. I ettertid måå jeg innrjeg innrøømme at jeg mme at jeg 
fføøler ganske stor irritasjon nler ganske stor irritasjon nåår jeg tenker pr jeg tenker påå en del personer i en del personer i 
hjelpeapparatet som med en gang flyttet fokus over phjelpeapparatet som med en gang flyttet fokus over påå Sveins framtidige Sveins framtidige 
hjelpebehov i stedet for hjelpebehov i stedet for åå hjelpe oss i vhjelpe oss i våår prosess, der r prosess, der vivi var.var.

E:E: Det ble tatt for gitt at dere var i stand til Det ble tatt for gitt at dere var i stand til åå se framover med en gang?se framover med en gang?

C:C: Ja! Men informasjon er vel ikke gitt Ja! Men informasjon er vel ikke gitt ””fføør den er mottattr den er mottatt””??

O:O: Der sa du det Cecilie! Akkurat det var feilen! Ingen forvisset sDer sa du det Cecilie! Akkurat det var feilen! Ingen forvisset seg om at vi var eg om at vi var 
klare for klare for åå ggåå videre. Vi ble vel nvidere. Vi ble vel næærmest overkjrmest overkjøørt av den velmenende rt av den velmenende 
virketrangen deres. Det var et kaos av informasjon og aktivitetevirketrangen deres. Det var et kaos av informasjon og aktiviteter som vi fort r som vi fort 
mistet oversikten over. Hvem visste og gjorde hva?mistet oversikten over. Hvem visste og gjorde hva?

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

E: E: Hvis vi skal skifte tema, sHvis vi skal skifte tema, såå er jeg sver jeg svæært nysgjerrig prt nysgjerrig påå hvordan hvordan 
dere mestret den fdere mestret den føørste tiden etter at dere fikk vite at Svein rste tiden etter at dere fikk vite at Svein 
hadde denne muskelsykdommen?hadde denne muskelsykdommen?

C: C: Ja det hJa det høøres greit ut. Jeg mres greit ut. Jeg måå innrinnrøømme at jeg har en del sorte mme at jeg har en del sorte 
hull i hukommelsen fra tida etter at legen fortalte oss hvordan hull i hukommelsen fra tida etter at legen fortalte oss hvordan 
det ldet låå an. Alt raste pan. Alt raste påå en men mååte sammen. Alle forventninger vi te sammen. Alle forventninger vi 
hadde knyttet til Svein lhadde knyttet til Svein låå igjen i grus pigjen i grus påå legekontoret. Det flegekontoret. Det føøltes ltes 
ppåå en men mååte som om Svein var dte som om Svein var døød, samtidig skulle vi hjem til en d, samtidig skulle vi hjem til en 
ny liten gutt vi mny liten gutt vi mååtte bygge opp et helt nytt sett med tte bygge opp et helt nytt sett med 
forventninger til.forventninger til.

O: O: Ja, dette er et tidspunkt i livet vi i ettertid har snakket svJa, dette er et tidspunkt i livet vi i ettertid har snakket svæært rt 
mye om og undret oss over hvor forskjellig vi reagerte.mye om og undret oss over hvor forskjellig vi reagerte.

E: E: Kan du beskrive forskjellen?Kan du beskrive forskjellen?
O: O: Slik jeg opplevde det, var Cecilie helt hysterisk. Jeg hadde aldSlik jeg opplevde det, var Cecilie helt hysterisk. Jeg hadde aldri ri 

sett henne slik. Da vi kom ut i bilen klikka hun helt. Hun rev sett henne slik. Da vi kom ut i bilen klikka hun helt. Hun rev 
informasjonsmateriellet vi hadde finformasjonsmateriellet vi hadde fåått med oss i smtt med oss i smååbiter fbiter føør hun r hun 
gikk lgikk løøs ps påå innholdet i hanskerommet.innholdet i hanskerommet.

C: C: Og du bare satt der! Som om du hadde vOg du bare satt der! Som om du hadde væært prt påå et helt annet et helt annet 
mmøøtet enn meg hvor legen hadde sagt at Svein var frisk! Du tet enn meg hvor legen hadde sagt at Svein var frisk! Du 
snakket til og med om at du kunne kjsnakket til og med om at du kunne kjøøre meg hjem fre meg hjem føør du dro r du dro 
tilbake ptilbake påå jobb!jobb!

C+O: C+O: (Ser p(Ser påå hverandre og smiler)hverandre og smiler)

E: E: Har dere i ettertid blitt enig om hvem som reagerte riktig?Har dere i ettertid blitt enig om hvem som reagerte riktig?

C: C: Det er det lett Det er det lett åå svare psvare påå. Ingen av oss. Og begge to!. Ingen av oss. Og begge to!

E: E: Finnes det noen riktig mFinnes det noen riktig mååte te åå reagere preagere påå i en slik situasjon?i en slik situasjon?

C: C: Nei, det er nettopp det som er poenget. Vi mennesker er Nei, det er nettopp det som er poenget. Vi mennesker er 
forskjellige. Vi har innsett at det ikke finnes noen riktig mforskjellige. Vi har innsett at det ikke finnes noen riktig mååte, te, 
bare at en reaksjonsmbare at en reaksjonsmååte kan vte kan væære mer hensiktsmessig enn en re mer hensiktsmessig enn en 
annen.annen.

O: O: Det var i alle fall svDet var i alle fall svæært hensiktsmessig at du hadde kommet litt rt hensiktsmessig at du hadde kommet litt 
tiltil hektenehektene da jeg fikk min nedtur tre uker senere!da jeg fikk min nedtur tre uker senere!

E: E: SSåå en del av kunsten er en del av kunsten er åå ikke fikke fåå nedturene samtidig?nedturene samtidig?

C: C: Ja, som jeg skulle ha sagt det selv! Det er vel riktig Ja, som jeg skulle ha sagt det selv! Det er vel riktig åå si at det si at det 
har berget oss mange gangerhar berget oss mange ganger.
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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

TTøørk av deg medlidenheten rk av deg medlidenheten 
og begynn og begynn åå hjelp meg!hjelp meg!

SynnSynnøøve M. Sydnesve M. Sydnes
forfatter av forfatter av ”Ø”Øyeblikk med kasusyeblikk med kasus””

C:C: Jeg husker hvor frustrert du var, ogsJeg husker hvor frustrert du var, ogsåå over meg som ikke ville vover meg som ikke ville væære med deg re med deg 
ppåå alle malle møøtene vi ble innkalt til. tene vi ble innkalt til. 

O:O: Nei, nNei, nåå mmåå du vdu væære rettferdig mot deg selv Cecilie. Det var ikke snakk om at re rettferdig mot deg selv Cecilie. Det var ikke snakk om at 
du ikke ville, men du maktet bare ikke du ikke ville, men du maktet bare ikke åå vvæære der re der dede var i var i sinsin prosess. Du prosess. Du 
hadde mer enn nok med deg selv, og Svein selvfhadde mer enn nok med deg selv, og Svein selvføølgelig! Det var jo du som tok lgelig! Det var jo du som tok 
ststøøyten pyten påå hjemmebane. Det var du som mhjemmebane. Det var du som mååtte demme opp for, og forholde tte demme opp for, og forholde 
deg til Sveins deg til Sveins øøkende frustrasjon og sinne over alt han ikke lenger fikk til. I kende frustrasjon og sinne over alt han ikke lenger fikk til. I 
tillegg var du gravid med Victoria! Hvordan du fikset dette er mtillegg var du gravid med Victoria! Hvordan du fikset dette er mer enn jeg er enn jeg 
fatter!fatter!

C:C: NNåår jeg tenker etter, har du selvfr jeg tenker etter, har du selvføølgelig rett. Takk og pris for at vi ikke visste lgelig rett. Takk og pris for at vi ikke visste 
hva som lhva som låå foran oss, for da tror jeg Victoria aldri hadde blitt fforan oss, for da tror jeg Victoria aldri hadde blitt føødt!dt!

E: E: Jeg er veldig interessert i hvordan dere opplever Victorias rollJeg er veldig interessert i hvordan dere opplever Victorias rolle i familien, e i familien, 
men vi har ikke smen vi har ikke såå langt tid igjen i dag. Skal vi langt tid igjen i dag. Skal vi ””sparespare”” henne til neste gang henne til neste gang 
og nog nåå snakke litt mer om hjelpeapparat i stedet?snakke litt mer om hjelpeapparat i stedet?

O:O: Det hDet høøres fornuftig ut. Victoria er et stort og viktig tema som fortjeres fornuftig ut. Victoria er et stort og viktig tema som fortjener mye ner mye 
og sammenhengende tid.og sammenhengende tid.

C:C: Helt enig. Selv om vi ofte har vHelt enig. Selv om vi ofte har væært svrt svæært frustrerte over samarbeidet med rt frustrerte over samarbeidet med 
hjelpeapparatet hadde vi nok ikke klart oss uten. Det er denne hjelpeapparatet hadde vi nok ikke klart oss uten. Det er denne 
avhengigheten som gjavhengigheten som gjøør det sr det såå vanskelig vanskelig åå vvæære sre såå uenige med hjelperne uenige med hjelperne 
som jeg ofte er. Det fsom jeg ofte er. Det føøles dessverre ofte som om vi fles dessverre ofte som om vi føører en kamp rer en kamp motmot
hjelpeapparatet i stedet for hjelpeapparatet i stedet for åå oppleve et likeverdig samarbeidsfellesskap.oppleve et likeverdig samarbeidsfellesskap.

E:E: Er ikke samarbeidet likeverdig?Er ikke samarbeidet likeverdig?
O:O: (Ler)  I utgangspunktet var forutsetningene v(Ler)  I utgangspunktet var forutsetningene vååre for et fornuftig samarbeide re for et fornuftig samarbeide 

svsvæært drt dåårlige. Vi hadde knapt nok vrlige. Vi hadde knapt nok væært inne prt inne påå et sosialkontor fet sosialkontor føør Svein fikk r Svein fikk 
diagnosen! Vi visste ingenting om hvordan vi skulle ta oss fram diagnosen! Vi visste ingenting om hvordan vi skulle ta oss fram i denne i denne 
hjelpejungelen vi plutselig sto midt inne i. Det var ogshjelpejungelen vi plutselig sto midt inne i. Det var ogsåå vanskelig vanskelig åå finne finne 
mennesker i systemet som visste noe som helst om Sveins tilstandmennesker i systemet som visste noe som helst om Sveins tilstand og hvilke og hvilke 
behov vi hadde, og ville fbehov vi hadde, og ville fåå. En del av de r. En del av de råådene vi fikk var direkte gale, og dene vi fikk var direkte gale, og 
etter hvert fetter hvert føølte vi at vi ofte hadde langt stlte vi at vi ofte hadde langt støørre kunnskaper enn de som rre kunnskaper enn de som 
skulle gi oss rskulle gi oss rååd. Vi opplevde tilfeller hvor vd. Vi opplevde tilfeller hvor vååre ferdigheter ikke ble tatt pre ferdigheter ikke ble tatt påå
alvor fordi vi bare var foreldre! alvor fordi vi bare var foreldre! 

C:C: NNåå ja, la ikke engasjementet ditt gjja, la ikke engasjementet ditt gjøøre deg alt for usaklig. re deg alt for usaklig. 
O:O: OK, jeg kunne sikkert ha gitt dere 100 eksempler, men la meg barOK, jeg kunne sikkert ha gitt dere 100 eksempler, men la meg bare si det e si det 

slik; slik; Det er liten symmetri mellom makt og avhengighet.Det er liten symmetri mellom makt og avhengighet.
E:E: Makt?Makt?
O:O: Ja, det er jo systemet som har definisjonsmakten over hvordan saJa, det er jo systemet som har definisjonsmakten over hvordan samarbeidet marbeidet 

skal foregskal foregåå! Vi f! Vi føøler oss godtatt bare sler oss godtatt bare såå lenge vi er enige og ikke protesterer lenge vi er enige og ikke protesterer 
ppåå det som blir bestemt. Vi er hele tiden prisgitt systemets holdndet som blir bestemt. Vi er hele tiden prisgitt systemets holdninger og inger og 
terminologi. Det er vi somterminologi. Det er vi som……..

C:C: Olav! Jeg tror vi stopper der. La oss heller forholde oss til noOlav! Jeg tror vi stopper der. La oss heller forholde oss til noe vi har en viss e vi har en viss 
kontroll pkontroll påå..

E:E: Jeg fJeg føøler ikke at Olav blir usaklig nler ikke at Olav blir usaklig nåår han blir engasjert, men kanskje r han blir engasjert, men kanskje 
hjelpesystemet opplever det slik?hjelpesystemet opplever det slik?

O:O: Ja det har du sikkert rett i! Jeg har nok mye oppdemmet sinne ruJa det har du sikkert rett i! Jeg har nok mye oppdemmet sinne rundt dette ndt dette 
temaet, men jeg vet jo at jeg taper diskusjonene dersom jeg framtemaet, men jeg vet jo at jeg taper diskusjonene dersom jeg framstståår som r som 
hissig. For hissig. For åå roe det hele litt ned kan vi jo kanskje snakke litt om kunsten roe det hele litt ned kan vi jo kanskje snakke litt om kunsten åå
informere. Hvem har behov for hvilken informasjon pinformere. Hvem har behov for hvilken informasjon påå hvilket tidspunkt? Og hvilket tidspunkt? Og 
hvem har ansvaret for at alle i systemet har nok informasjon tilhvem har ansvaret for at alle i systemet har nok informasjon til enhver tid? enhver tid? 
Hvem skal vHvem skal væære kvalitetskontrollre kvalitetskontrolløør av innholdet av informasjonen hjelperne r av innholdet av informasjonen hjelperne 
har tilgang til?har tilgang til?

E:E: Du stiller spDu stiller spøørsmrsmåål, har du svar?l, har du svar?
O:O: (Sukker) Nei, jeg har vel ikke alle svarene, i alle fall ingen k(Sukker) Nei, jeg har vel ikke alle svarene, i alle fall ingen korte, enkle.orte, enkle.
C: C: Jeg deler Olavs frustrasjon over stadig Jeg deler Olavs frustrasjon over stadig åå ffåå hhøøre at re at ””dere er de stdere er de støørste rste 

ekspertene pekspertene påå SveinSvein””, men n, men nåår vr vååre meninger ikke passer med systemets re meninger ikke passer med systemets 
øønsker og behov, blir denne nsker og behov, blir denne ””ekspertisenekspertisen”” lett ignorert.lett ignorert.
Mye av min frustrasjon er ogsMye av min frustrasjon er ogsåå knyttet til at dette temaet ofte gjknyttet til at dette temaet ofte gjøør at Olav og r at Olav og 
jeg blir svjeg blir svæært uenige om hvordan vi skal forholde oss i slike situasjoner. Jrt uenige om hvordan vi skal forholde oss i slike situasjoner. Jeg eg 
tror jeg er mer redd for konflikter enn det Olav er.tror jeg er mer redd for konflikter enn det Olav er.

E:E: Det betyr at vi mDet betyr at vi måå snakke mer om dette?snakke mer om dette?
O:O: Utvilsomt..Utvilsomt..

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
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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.

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””

•• KostnadKostnad

Samtale om tema ”Kostnad.”

Egil: Egil: Slik dere framstSlik dere framståår i dag, hva har kostnaden vr i dag, hva har kostnaden væært?rt?
Olav: Olav: Hvis du spHvis du spøør om det jeg tror du gjr om det jeg tror du gjøør, mr, måå jeg bare fastsljeg bare fastslåå at detat det

spspøørsmrsmåålet har jeg aldri flet har jeg aldri fåått ftt føør! Det var for meg en ny mr! Det var for meg en ny mååte te åå tenke ptenke påå..
Cecilie: Cecilie: Hva det har kostet oss Hva det har kostet oss åå bli slik vi er i dag? Er det bli slik vi er i dag? Er det detdet du spdu spøør om?r om?
E: E: Ja. Dere framstJa. Dere framståår som det en i en del fagmiljr som det en i en del fagmiljøøer omtaler somer omtaler som

””oppegoppegåående foreldre.ende foreldre.””
C: C: Kompetente, oppegKompetente, oppegåående, ressurssterke? Ja, de variantene har vi hende, ressurssterke? Ja, de variantene har vi høørtrt

mange ganger. Mange snakker om det mange ganger. Mange snakker om det åå vvæære ressurssterk som enre ressurssterk som en
egenskap vi er fegenskap vi er føødt med. Vi fdt med. Vi fåår stadig hr stadig høøre at Svein er heldig som harre at Svein er heldig som har
oss til foreldre. Noen goss til foreldre. Noen gåår sr såå langt som langt som åå antyde at det er en mening medantyde at det er en mening med
at Svein har kommet til oss.at Svein har kommet til oss.

O: O: Jeg har ogsJeg har ogsåå hhøørt at Svein er en straff for noe vi har gjort i ungdommen, rt at Svein er en straff for noe vi har gjort i ungdommen, 
eller kanskje i et tidligere liv! De skulle ha sett oss da vi vaeller kanskje i et tidligere liv! De skulle ha sett oss da vi var unge r unge 
Cecilie. Tror du de ville ha utpekt oss som velegnet til Cecilie. Tror du de ville ha utpekt oss som velegnet til åå ffåå et sterkt et sterkt 
funksjonshemmet barn?funksjonshemmet barn?

E: E: Hva tenkte dere selv?Hva tenkte dere selv?
C: C: Min fMin føørste tanke var at dette ville jeg aldri klare! At Svein heller brste tanke var at dette ville jeg aldri klare! At Svein heller burde urde 

ha kommet til noen med stha kommet til noen med støørre ressurser enn oss.rre ressurser enn oss.
O: O: Jeg tenkte faktisk at dersom Cecilie holdt ut med meg, skulle viJeg tenkte faktisk at dersom Cecilie holdt ut med meg, skulle vi ppåå ett ett 

eller annet vis klare det sammen. Uten henne hadde det ikke geller annet vis klare det sammen. Uten henne hadde det ikke gåått.tt.
C: C: Og uten deg hadde ikke jeg klart det!Og uten deg hadde ikke jeg klart det!
E: E: Her er dere i dag. Slitne, men i en slik forfatning at folk rundHer er dere i dag. Slitne, men i en slik forfatning at folk rundt dere t dere 

definerer dere som ressurssterke. Dere har vokst og grodd. Hva hdefinerer dere som ressurssterke. Dere har vokst og grodd. Hva harar
skjedd pskjedd påå veien?veien?

Olav: Olav: PPåå veien har det vokst fram en sterk moden kvinne ut av denneveien har det vokst fram en sterk moden kvinne ut av denne
ungpikekroppen jeg en gang ble sungpikekroppen jeg en gang ble såå betatt av. Jeg har mange ganger betatt av. Jeg har mange ganger 
tenkt at henne skulle jeg ha hatt mye bedre tid til tenkt at henne skulle jeg ha hatt mye bedre tid til åå dyrke og nyte og dyrke og nyte og 
vvæære sammen med. Dessverre har ikke tida strukket til. Eller rettere sammen med. Dessverre har ikke tida strukket til. Eller rettere re 
sagt, jeg har ikke prioritert psagt, jeg har ikke prioritert påå en men mååte som har gjort det mulig.te som har gjort det mulig.

Cecilie: Cecilie: For For åå bruke det samme sprbruke det samme språåket, har jeg ofte ket, har jeg ofte øønsket at jeg hadde bedre nsket at jeg hadde bedre 
tid til tid til åå luke ugress rundt deg Olav. Du har litt for ofte virket temmeliluke ugress rundt deg Olav. Du har litt for ofte virket temmelig g 
nedgrodd. (lang pause) nedgrodd. (lang pause) 
Jeg har tidvis tillat meg Jeg har tidvis tillat meg åå tenke at det har skjedd noe med oss under tenke at det har skjedd noe med oss under 
veis som ikke bare er negativt. Det er visstnok et ordtak som siveis som ikke bare er negativt. Det er visstnok et ordtak som sier at er at 
””Motgang gjMotgang gjøør deg sterkr deg sterk””, men det er ikke lett , men det er ikke lett åå tro ptro påå det i de verste det i de verste 
motbakkene. Vi har kanskje pmotbakkene. Vi har kanskje påå underlig vis funderlig vis fåått tilgang ptt tilgang påå godt gjgodt gjøødsel, dsel, 
noe som har gitt oss en ekstra vekst.noe som har gitt oss en ekstra vekst.

O: O: Ja, men det er vanskelig Ja, men det er vanskelig åå godta at vi har sugd denne ngodta at vi har sugd denne nææringen fra ringen fra 
Svein, pSvein, påå bekostning av hans utvikling og vekst. Samtidig vet jeg jo at vbekostning av hans utvikling og vekst. Samtidig vet jeg jo at vii
ikke ville ha vikke ville ha væært de samme personene dersom det ikke hadde vrt de samme personene dersom det ikke hadde væært for rt for 
livet med Svein. livet med Svein. ÅÅ tenke ptenke påå hva Svein har mhva Svein har mååttet betale for at vi skal bli ttet betale for at vi skal bli 
omtalt som oppegomtalt som oppegåående og ressurssterke er nesten uutholdelig! Jeg vet ende og ressurssterke er nesten uutholdelig! Jeg vet 
jo at det ikke er slik, men noen ganger er det slik jeg fjo at det ikke er slik, men noen ganger er det slik jeg føøler det.ler det.

C: C: Jeg tror vi mJeg tror vi måå forsforsøøke ke åå finne en mfinne en mååte te åå fortelle folk hvilke fortelle folk hvilke 
assosiasjoner vi fassosiasjoner vi fåår nr nåår vi hr vi høører deres velmenende ros om at vi er flotte rer deres velmenende ros om at vi er flotte 
og ressurssterke.og ressurssterke.

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””

•• KostnadKostnad
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MMestringspyramidenestringspyramiden

SmSmåå utfordringerutfordringer
LitenLiten

utfordriutfordri
ngng

LitenLiten
utfordriutfordri

ngng

Liten Liten
utfordri utfordri

ngng

Liten Liten
utfordri utfordri

ngng

LitenLiten
utfordriutfordri

ngng

StStøørre utfordringrre utfordringStStøørre utfordringerrre utfordringer

StoreStore
utfordringerutfordringer

Bevisstheten

Underbevisstheten

Den stDen støørsterste

utfordringen du harutfordringen du har

er den ster den støørsterste

utfordringen du har.utfordringen du har.

ÅÅ leve           =      leve           =      åå oppleveoppleve

Opplevelse   =        aktivitetOpplevelse   =        aktivitet

Vekst til avhengighet.Vekst til avhengighet.

hennings situasjon  i daghhenningsennings situasjon  i dagsituasjon  i dag

BoligBolig

TransportTransport

ArbeideArbeide

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

Norsk Norsk SpielmeyerSpielmeyer Vogt Forening: Vogt Forening: 
www.nsvf.orgwww.nsvf.org
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