« Ektemann til Vigdis
« Far til Henning og Linn Sophie

*Barnevernspedagog (-98)
«Familieterapeut (-09)

« Familievernkontoret i Ser-Trgndelag
Samlivskurs —"Hva med 0ss?" —
Familieterapeut og mekler

Medvirker

Eni

ykkelig start

"« En normal
"kjernefamilie”
med lyse
framtidsutsikter.

* Fgr og etter
diagnosen.

e Spielmeyer-Vogt

hva er Spielmeyer-V ogt?

« Sjelden, ca. 40 tilfeller i Norge.
* Fremadskridende arvelig hjernesykdom.

Multifunksjonshemning:

= Blindhet

= Epilepsi (Lite kontrollerbar GTK)

* Fysisk og mental stagnasjon og tilbakegang
- Bortfall av talesprdk

« Tidlig ded

A mestre hver dagen

e Alt som fgr, men "alt” er snudd p& hodet
- Forventninger til barn
- Det tapte og det nye barnet

Fordypningsoppgave
Familieterapi og systemisk praksis
Diakonhjemmet Hagskole, Odo

Erfaringsbasert kompetanse
- | et sosialkonstruksjonistisk perspektiv.

Mgte i terapirommet med Cecilie og Olav som har to barn.

Svein som har en alvorlig muskelsykdom og lillesgster Victoria.

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

Cecilie: Ja, for min del kan jeg ikke unngé & nevne at jeg er ganske preget av et
par vi traff nd i helga. De har nettopp fétt en diagnose pa sin 2 &r gamle
sgnn som vi oppfatter som svaert lik den diagnosen Svein har. Sjokket
og sorgen vi selv fglte for sa lenge siden kom plutselig s& neer.

Olav:  Slik er det for meg ogsé. Jeg glemmer aldri den dagen vi fikk vite hva
som feilte Svein. Det er s lenge siden, men likevel fales det som om
det var i forrige uke. Husker du hva legen sa Cecilie?

c= Ikke mye, men en ting har brent seg fast; Han fortalte at Svein neppe
ble mer enn 20 &r. Det var umulig & forstd at han virkelig sa noe slikt.
Jeg var overbevist om at han méatte ta feil!

E Hva tror du i dag?

(e Nei, i dag innser jeg selvfelgelig at han hadde rett, men det har jammen
tatt tid! Det tok vel flere &r fgr hdpet mitt forsvant.

=5 Er hapet borte?

C: Nei, det er vel ikke det. Det har nok bare forandret seg. | dag er ikke

hépet knyttet til Sveins livslengde. Det er mer forbunnet til hvordan de
siste &rene vil bli for Svein.







A mestre hver dagen

Alt som fgr, men "alt” er snudd p& hodet
- Forventninger til barn
- Det tapte og det nye barnet
Informasjon
- Motta, bearbeide og gi videre
Sjokk - livskrise
- Det normale i & reagere forskjellig
- Forskjellig mestringsstrategier
- Liv M. Lassen: "Men livet lever.”

A lzere & mestre

A lareamestre

Vygotsky
\
Med hjelp M4—» *6@“
N
Alene _;:

Modning / utvikling / tid

Tark av deg medlidenheten
og begynn a hjelp meg!

Synngve M. Sydnes
forfatter av "@yeblikk med kasus™

: Jeg husker hvor frustrert dr Valr. ogsé over meg som ikke ville veere med deg

pa alle mgtene vi ble innkalt til.

O: Nei, n& ma du veere rettferdig mot deg selv Cecilie. Det var ikke snakk om at

du ikke ville, men du maktet bare ikke & veere der de var i sin prosess. Du
hadde mer enn nok med deg selv, og Svein selvfglgelig! Det var jo du som tok
en pa hjemmebane. Det var du som métte demme opp for, og forholde
deg til Sveins gkende frustrasjon og sinne over alt han ikke lenger fikk til. |
tillegg var du gravid med Victorial Hvordan du fikset dette er mer enn jeg
tter!

C: Nar jeg tenker etter, har du selvfglgelig rett. Takk og pris for at vi ikke visste

: Jeg er veldi

hva som Ia foran oss, for da tror jeg Victoria aldri hadde blitt fadt!
interessert i hvordan dere opplever Victorias rolle i familien,

men vi har ikke sa langt tid i?jen i dag. Skal vi "spare” henne til neste gang
og né& snakke litt mer om hjelpeapparat i stedet?

O: Det hgres fornuftig ut. Victoria er et stort og viktig tema som fortjener mye

om

og sammenhengende tid.

: Helt enig. Selv om vi ofte har veert sveert frustrerte over samarbeidet med

hjelpeapparatet hadde vi nok ikke klart oss uten. Det er denne
avhengigheten som gjer det s vanskelig & veere sa uenige med hjelperne
som jeg ofte er. Det foles dessverre ofte som om vi farer en kamp mot
hjelpeapparatet i stedet for & oppleve et likeverdig samarbeidsfellesskap.

: Er ikke samarbeidet likeverdig?
: (Ler) | ut?angspunktet var forutsetningene vare for et fornuftig samarbeide

sveert darlige. Vi hadde knapt nok veert inne pa et sosialkontor fgr Svein fikk
diagnosen! Vi visste ingenting om hvordan vi skulle ta oss fram i denne
hjelpejungelen vi plutselig sto midt inne i. Det var ogsa vanskelig & finne
mennesker i systemet som visste noe som helst om Sveins tilstand og hvilke
behov vi hadde, og ville fa. En del av de radene vi fikk var direkte gale, og
etter hvert fglte vi at vi ofte hadde langt sterre kunnskaper enn de som
skulle gi oss rad. Vi opplevde tilfeller hvor vare ferdigheter ikke ble tatt pa
alvor fordi vi bare var foreldre!

(e}

om 00

: N4 ja, la ikke engasjementet ditt gjgre deg alt for usaklig.
: OK, jeg kunne sikkert ha gitt dere 100 eksempler, men la meg bare si det

slik; Det er liten symmetri mellom makt og avhengighet.
Makt?

: Ja, det er jo systemet som har definisjonsmakten over hvordan samarbeidet

skal forega! Vi faler oss godtatt bare sa lenge vi er enige og ikke protesterer
pa det som blir bestemt. Vi er hele tiden prisgitt systemets holdninger og
terminologi. Det er vi som....

: Olav! Jeg tror vi stopper der. La oss heller forholde oss til noe vi har en viss

kontroll pa.

E: Jeg foler ikke at Olav blir usaklig nar han blir engasjert, men kanskje

hjelpesystemet opplever det slik?

O: Ja det har du sikkert rett i! Jeg har nok mye oppdemmet sinne rundt dette

oom

temaet, men jeg vet jo at jeg taper diskusjonene dersom jeg framstar som
hissig. For & roe det hele litt ned kan vi jo kanskje snakke |itt om kunsten &
informere. Hvem har behov for hvilken informasjon pa hvilket tidspunkt? Og
hvem har ansvaret for at alle i systemet har nok informasjon til enhver tid?
Hvem skal veere kvalitetskontrollgr av innholdet av informasjonen hjelperne
har tilgang til?

: Du stiller spgrsmal, har du svar?
: (Sukker) Nei, jeg har vel ikke alle svarene, i alle fall ingen korte, enkle.
: Jeg deler Olays frustrasjon over stadig & fa hgre at "dere er de storste

eksEertene pa Svein”, men nar vare meninger ikke passer med systemets
gnsker og behov, blir denne “ekspertisen” lett ignorert.

Mye av min frustrasjon er ogsa knyttet til at dette temaet ofte gjer at Olav og
jeg blir sveert uenige om hvordan vi skal forholde oss i slike situasjoner. Jeg
tror jeg er mer redd for konflikter enn det Olav er.

: Det betyr at vi m& snakke mer om dette?

Utvilsomt..
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