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Livsstilspavirkning som helsefremmende Kommunikasjon, kontakt og kropps- NAKU'’s kartlegging naermer seg slutten.
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LEDER

KARL ELLING ELLINGSEN

lkke tro, men vite!

Det er gatt fire maneder siden apningskon-
feransen og vi er godt i gang med de viktig-
ste arbeidsoppgavene for 2007. En av disse,
a sikre gode helsetjenester til personer med
utviklingshemning, er hovedfokuset i juni-
nummeret av Utvikling. Fgrste fase av pro-
sjektet "Helseoppfplging av personer med
utviklingshemning” ble igangsatt hgsten
2006, og vi overleverer sluttrapporten til
Sosial- og helsedirektoratet i juni. NAKU
har intervjuet rundt 80 personer, avholdt en
dialogkonferanse med sentrale fag-
personer, fagmiljger, brukerorganisasjoner
og Sosial- og helsedirektoratet, og arbeider
na med a beskrive de serlige utfordringene
som finnes i forhold til god helseoppfolging
for personer med utviklingshemning.
I denne utgaven av Utvikling uttaler spesi-
alpedagog Danica Ivulic-Schattel at det
trengs opplaering av naeromsorgspersonene
for & benytte de sansemotoriske metodene
daglig, og seniorradgiver Olav Lund peker
pa behovet for kompetanseheving i alle
ledd, fra de nzermeste pargrende til de hgy-
este spesialistnivaene for 4 styrke helsetilbu-
det. NAKU har som oppgave a bidra til gkt
kompetanse for a sikre gode tjenester og
levekar til personer med utviklingshem-
ning. Det er ikke usannsynlig at en av kon-
klusjonene blir at gkt kompetanse vil vere
et virkemiddel for & sikre god helseopp-
folging til personer med utviklingshem-
ning. Mangel pa kvalifisert personell er et
historisk trekk ved tjenestetilbudet til pers-
oner med utviklingshemning, samtidig som
at kvalitet og kompetanse forutsetter konti-
nuerlige prosesser. Det ligger i kompe-
tansens natur at den ma fornyes.

I mai har det vert flere medieoppslag om
mangelen pa arbeidskraft, et overopphetet
arbeidsmarked, og de konesekvensene
dette har for neeringslivet. Mangel pa sjafg-
rer og fagarbeidere innen hotell, restaurant
og servering er nevnt. Av de i alt ca 20.000
personene med utviklingshemning i Norge,
er rundtregnet 12.000 i alderen 18 til 67 ar.
Knapt 50 personer av disse er i ordinzaert ar-
beid, og ikke alle mottar ordinzer lgnn. Det
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finnes ingen grunn til & tro at ikke mange
flere bade vil og kan gjgre en verdifull inn-
sats i norske bedrifter. Da ma forhandsdgm-
ming, stigmatisering og diskriminering
bort. Mange har sertifikat, kan gjgre en god
jobb som hjelpemannskap pa bil, har utdan-
ning fra kokk og servitgrfag osv. NAKU in-
viterer til to seminarer knyttet til arbeid.
Den fgrst samlingen finner sted 6. juni her
i Trondheim, og ledes av Reidar Sandnes.
Temaet er arbeidsmiljgspgrsmal. Noen av
arbeidsplassene der personer med utvik-
lingshemning jobber, er opptatt av a skape
gode arbeidsforhold, noen er langt framme
iforhold til a trekke produksjonsarbeiderne
eller deltagerne inn i styre og stell, mens
andre har mindre fokus pa slike forhold.
Seminaret retter oppmerksomheten pa hva
som gjgres og hva som bgr gjgres framover
for a sikre et godt og demokratisk arbeids-
miljg. I lgpet av hgsten vil vi ogsa invitere
nordiske fagmiljg til & sende inn paper til
en internasjonal konferanse her i
Trondheim med ”customized employment”
som forelgpig tittel.

Apropos tall, det finnes noe statistikk over
hvor mange personer med utviklingshem-
ning som er i arbeid, hvor mange som mot-
tar ulike tjenestetilbud osv., men dette er
sveert spredt og til dels vanskelig a fa tak i.
Noe vet man heller ikke sa mye om. I FNs
konvensjon om funksjonshemmedes rettig-
heter, artikkel 31, understrekes myndighe-
tenes ansvar for a samle inn hensiktsmessig
informasjon, inklusive statistikk og forsk-
ningsdata. Hensikten med slike data er
blant annet a undersgke hvilke barrierer
personer med funksjonsnedsettelser mgter
i utgvelsen av sine rettigheter. NAKU ser det
som viktig at dette blir gjort, og ser fram til
hgringskonferansen som Statens rdd for
funksjonshemmede arrangeres i september,
hvor levekarene for personer med utvik-
lingshemning er pa dagsordenen.

Karl Elling Ellingsen
Fil.dr, Daglig leder NAKU
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Pilgrimsvandring

Livsstilspavirkning som helsefremmende og forebyggende tiltak

Som mennesker mgter vi motgang og belast-
ninger i lgpet av livet som virker inn pa helse-
situasjon og mestringsevnen vare. Starter
livslgpet med store funksjonsbegrensninger,
oker risikoen for a fa varige psykiske og
kroppslige helseproblemer i kjglvannet av pa-
kjenninger. Einar Lunga er psykolog, medpil-
grim og leder for Habiliteringstjenesten for
voksne i Helse Fgrde. Han har, ssmmen med
medarbeiderne og samarbeidsparter, de siste
3-5 arene forsgkt a legge til rette en livsner
helsetilnzerming. Gjennom studiebesgk, bl. a.
ved psykiatriske avdelinger i Tyskland, har de
latt seg inspirere av utradisjonelle tilnzer-
minger til helseforebygging. Lunga og kol-
leger startet prosjektet "Langvandring pa
pilgrimsvei” som et ledd i det forebyggende
helsearbeidet. I trad med viktige nye strgm-
ninger innenfor rehabiliteringsfeltet, bygger
prosjektet pa en bio-psyko-sosial-indelig
modell. Kjernen i denne modellen er & stimu-
lere pasienter til en grunnleggende egenaktiv
innstilling til sin livsstilsutforming og daglige
helsemestring.

Lunga peker pa at mange personer med lang-
varige livsvansker og funksjonsbegrensninger,
som personer med utviklingshemning, perso-
ner med psykiske lidelser, og andre med lang-
varige vansker, opplever demoralisering og
oppgitthet som fglge av varige funksjons- og
- helseproblemer. Svak mestringsopplevelse gar
sammen med tap av opplevelse av formal og
mening sammenheng i livet. Pasientene
t i forhold til egne fysiske, psy-
andelige behov. Passivise-

problemer og behandlinger fgrer med seg
svekkelse av det egne livsperspektivet, den
personlige "livsdrommen”, og dermed det a
kunne nyte og glede seg over de tingene man
lykkes med og far til i hverdagslivet.

Demonstrasjonsprosjekt til inspirasjon og
etterfglgelse

I mai 2006, etter langvarige forberedelser og
kursopplegg, dro i alt elleve personer fra
Fgrde til Burgos i Spania for a vandre den
tradisjonsrike Camino Santiago, ogsa kalt tera-
piveien (ruta terapeutica). Herfra gikk de i ti
dager fra startstedet Sarria fram til Santiago.
Hele gruppen gjennomfgrte krevende van-
dringsetapper, og fikk ved ankomsten tildelt

i Santiago. De overnattet i sovesaler pa enkle

pilgrimsherberger, alle bar med seg det ngd-
vendige for vandringen i sine egne tunge
ryggsekker. Vandring dag etter dag gjennom
fremmede landskaper sammen med andre i
samme situasjon, utgjgr en virksom setting for
omstilling av selvopplevelse og forhold til om-
givelsene. Kommunikasjon gjennom fokus-
ering pa egen psykisk lidelse og elendighet
ble mindre betydningsfull underveis. Emner
som "hvordan gar det med fgttene dine”, sult,
tgrst, "har du sett...”, mgter med andre men-
nesker, ble fort mer fremtredende og na (s
lig. T lgpet 2



ytre forvandlingen skjedde det ogsa en for-
vandling fra a vaere "kunde i Helse Fgrde” til
en ekte pilegrim, en som gjennom egen
styrke og egne ressurser vandrer og er pa
leting etter retningen i sitt liv. Dette foregikk
gradvis, og ved ankomst til Santiago de Com-
postella sa en tydelig denne forandringen.
Denne opplevelsen kan gi en apning mot
videre kursendringer i eget hverdagsliv.

Pilgrimsprosjektet har som hovedformal a
hjelpe pa overgangen fra rollen som mottaker
og offer, fra den passiviseringen som lett kan
folge med diagnoser, til a leere seg & identifi-
sere og mobilisere ressursene sine i daglig
oppgavelgsning. Det kan handle om inspira-
sjon og pavirkning for a redefinere "hverdags-
virkeligheten”, med fastkjgrte vaner og som
passive mottakere av tiltak og hjelp fra hjelpe-
apparatet. Tanken er at gjennom pilegrims-
vandringer kan en vekke til live glgden, troen
og sammenhengsopplevelsen i mennesker. At
det er mer i tilveerelsen enn bare det trivielle,
paferte, rutinemessige og dagligdagse. Tro
innebzrer en tro pa seg selv, en forholdskraft

i samvaer med andre mennesker, en over-
bevisning om at det er et poeng og et hap i
livet, en opplevelse av mening og sammen-
heng; noe som er grunnleggende behov for
mennesker. Viktig helseforskning, eksempel-
vis Aaron Antonovskis “salutogense-modell”,
har vist at dette ogsa har betydning for den
enkeltes evne til 3 motsta pakjenninger og ta
vare pa egen helse.

Pilegrimsvandreren opplever a veere en egen-
aktiv hovedperson i eget liv. En 7 legger bak
seg” det tidligere livet, bade andelig og fysisk.
Livsaktiviteten nullstilles til & mgte og mestre
de daglige vandringene, veere ansvarlig for seg
selv, sine ting, og 4 ta vare pa kroppen sin.
I pilgrimsvandringen nullstilles statusforskjel-
ler. Som pilegrim er alle like. Skillet mellom
klient og terapeut viskes bort, diagnoser er
ikke like betydningsfulle, og relasjonen og
samhandlingen med andre forandres i pile-
grimskonteksten.

Lunga sier at det er viktig a unnga 4 fange og
fastlise mennesker gjennom de diagnosene
man benytter; diagnosene er mer aspekter og
delproblemer heller enn hele mennesket.
Hvert menneske er i sin kjerne et egenaktivt
subjekt, som man ma og kan mgte som ene-
staende og som en eksistensiell juvel.

Deltagerne i prosjektet er personer som habi-
literingstjenesten har hatt kontakt med lenge.
I prosjektet arrangeres det faste mestrings-
dager med kursing i ivaretakelse av egen
helse, ernaering og livsstilsspgrsmal, sosial del-
takelse og trening og praktiske gvelser i fysisk
trening og laering om egentrening. De fleste
har ogsa tatt del i langvandring ved a
gjennomfgre flerdagers turer pa gamle
vandringsveier fra Fgrde til Trondheim, og
flere er nd kommet til Dombas.
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Helseleir for barn
og unge med
sjeldne funksjons-
hemninger

Frambu er et landsdekkende kompetanse-
senter for sjeldne og lite kjente funksjons-
hemninger. Kurs pa Frambu tar
utgangspunkt i enkeltdiagnoser, diagnose-
grupper og diagnoseovergripende tema.
Kursene arrangeres for brukere, familier og
hjelpeapparat. Deltakerne bor pa Frambu
under kurset og far tilbud om forelesninger,
gruppesamtaler, konsultasjoner og felles
aktiviteter. Barna far et pedagogisk tilbud i
Frambu barnehage og skole og fglges aktivt
opp av fritidskonsulenter. Kursene planlegges
i nart samarbeid med brukerorganisasjo-
nene. Kurs pa Frambu er gratis for brukere
og pargrende.

Hver sommer arrangerer Frambu fire helse-
leire for barn og unge med sjeldne funksjons-
hemninger. Leirene arrangeres uten
foreldre, varer i en til to uker og har ca 40-50
deltakere pr stk. Pa helseleir far deltagerne
mgte andre som er i samme situasjon som seg
selv, utveksle erfaringer og knytte sosiale nett-
verk. Frambu gnsker a legge til rette for at
deltagerne skal kunne sprenge egne grenser
og oppdage nye muligheter. Leirene er
kjempepopulzre.

www.frambu.no

Down syndrom
og helse

Skauge forlag utgir na to sma bgker som er
spesielt rettet mot leger og annet helseperso-
nell, pluss bistandspersoner. Den ene har
tittelen Downs syndrom og helse, og beskriver
sykdommer og helsemessige problemer fra
fgdsel til voksen alder. Den gir ogsa rad om
anbefalte helseundersgkelser pa ulike alders-
trinn og tips om andre viktige tiltak. Den
andre boka — Downs syndrom, voksenliv og
aldring — tar for seg helse i et bredt og livs-
langt perspektiv; fra fysiske og psykiske utfor-
dringer til selvstendighet, respekt og sosialt
nettverk.

www.skaugeforlag.no
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| sansenes rike

Ved dagtilbudet Avanti i Trondheim far multifunksjonshemmede og andre brukere oppleve gode
reiser inn i sansenes rike. Kommunikasjon, kontakt og kroppsbevisshet star gverst pa agendaen

Lyset er dempet. Rolig musikk og behagelig
duft fyller rommet. Pa veggene lyser sma stjer-
ner og en mane, i et akvarium bobler luft og
farger gjennom vannet og pa lave, hyller star
fargerike fjaer og massasjedyr. Midt pa gulvet lig-
ger Hilde med Danica Ivulic-Schattel tett ved
siden av seg.

- Skal vi ligge pa magen? Da ma du hjelpe meg
nar vi snur rundt. Ja, sa bra! Bra, bra.

Danica Ivulic-Schattel snur Hilde over pa
magen, mens hun snakker med melodigs og
klar stemme og hele tiden holder kontakt med
Hilde, bade gjennom fysisk bergring og
gjennom stemme og blikk.

Danica heller massasjeolje med arnicaessens i
hendene, lar Hilde lukte pa og masserer henne
pa ryggen, nedover beina og under fgttene.
Fgrst masserer Danica med hendene, deretter
med en vibrerende frosk, og sa ruller hun en
ball over ryggen. Hele tiden forteller Danica hva
hun gjgr.

- Frosken og ballen vil du kjenne igjen neste
gang du kommer hit!

Mot slutten av seansen er Hilde helt avslappet,
og krampene som innimellom farer gjennom
fottene har stilnet. Men Hilde skal ikke sove.
Danica fanger oppmerksomheten hennes hele
tiden slik at hun ikke sovner.

- Maletmed behandlingen er kontakt og kom-
munikasjon. Jeg prgver 4 snakke melodigst, og
jeg overdriver ofte med stemmen for at det ikke
skal bli monotont. Multifunksjonshemmede har
ofte god hgrsel, slik at tonefallet og stemmen er
viktig for a fange oppmerksomheten, forklarer
terapeuten.

Stimulerer sansene

Danica Ivulic-Schattel jobber med sansemoto-
risk stimulering. 80 prosent av brukerne pa
Avanti er multifunksjonshemmede.

- Vart mal er kontakt og kommunikasjon, og
bergring og sansestimulering kan ofte veere den
eneste maten & fi kontakt pa. De fleste av bru-
kerne mangler ord som uttrykkmiddel. I stedet
bruker de emosjoner for a gi uttrykk for tilstan-
den sin. De har et spriak som er fremmed for oss,
savi ma leere & forsta maten de uttrykker seg pa.
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Det er vi som md komme inn i deres verden og
hjelpe dem til & oppleve og sanse, forklarer
Danica Ivulic-Schattel.

Hun og de andre pa Avanti jobber med at bru-
kerne skal fi stgrre bevissthet om sin egen
kropp og at de skal komme i kontakt med seg
selv og omverdenen sin.

- Mange lever ganske isolert og vi vil hjelpe
dem ut avdenne mentale isolasjonen. Vi jobber
med a fa kontakt. I stor grad kommuniserer vi
gjennom sanseapparatet, og vi bruker ulike
sanser for & fa kontakt med dem. Den viktigste
sansen er den taktile sansen, gjennom bergring.

Kroppsbevisshet

Personer med multifunksjonshemning, hvor
mange har cerebral parese, sliter ofte med stiv-
het og kroniske kramper i kroppen. Gjennom
massasje og gvelser gkes bevegeligheten, stivhet
forbygges og blodsirkulasjonen gker. Kroppen
fungerer bedre, velvaerefglelsen gker og det pa-
virker den mentale tilstanden pa en positiv
mate.

Danica har fokus pa a forbedre vikenheten og
tilstedevaerelsen.

- Brukerne skal veere vakne og bevisste nar de
er inne hos meg, sa jeg jobber med a stimulere
dem hele tiden. De skal vaere aktive og ikke bare
passive mottakere. Ved a gke kroppsbevissheten
forbedrer vi vikenheten.

Ser resultater

Resultatene av behandlingen kan males
gjennom at periodene med vikenhet gkes, at
det blir mindre selvskading og mindre hyl/skrik
og at brukerne viser stgrre interesse for omgi-
velsene og kommer ut av sin mentale isolasjon.
Brukerne kommer til Avanti gjennomsnittlig en
gang i uken, og de som jobber her ser framgang
hos de som kommer hit regelmessig. For enda
bedre resultat tror Danica pa oppleering av neer-
omsorgspersonene for a benytte de sansemoto-
riske metodene daglig, ikke minst det med
kroppskontakt og fysisk stimulering. Chilenske
Danica Ivulic-Schattel kommer fra en kultur
hvor kroppskontakt og fysisk nzerhet brukes i
stgrre grad enn hos oss i Norden, og for henne
faller det naturlig a ta i bruk hele kroppen nér

hun behandler. Hos nordboerne merker hun
at dette sitter lenger inne.

- Min erfaring er at dette er den eneste maten
a fa kontakt pa og oppna interesse og kommu-
nikasjon med mange personer med multifunk-
sjonshemning. Seerlig nar det er snakk om store
hjerneskader, er det ofte slik tett bergring som
kan skape kontakt, nzerhet og trygghet. Jeg kan
oppleve a fa et smil noen ganger ogsa! Ikke ofte,
men av og til kommer det, smiler hun.

AvIDUN HAUGAN




Fokus pa velvzaere

Avanti byr pa velvere og sanselige opplevelser
med blant annet musikk, massasje, vann-
senger og “snoezel-rom”.

Avant er et kommunalt dagsenter i Ostbyen
i Trondheim. Senteret har i overkant av 50
brukere mellom fem og 65 ar med ulik grad
av funksjonshemning. 80 prosent av brukerne
har multifunksjonshemning med hjerne-
skader og ofte darlig syn. Avanti fokuserer pa
sanseintegrasjon og sgker a gi brukerne en
bedre hverdag. Hos Ann Karin Wisth far de
fotmassasje og fotsoneterapi.

- Her er mdlet avslapping og velvere.
Mange av brukerne er anspente, sa da gjgr
det godt med avslappende massasje. Sone-

terapien hjelper kroppen til a kvitte seg med
medisinrester. Ikke alle taler soneterapi, men
for de som taler det, gjor det godt for krop-
pen, forteller Ann Karin Wisth.

«Snoezel-rommet» er en viktig del av senteret.
Dette opplevelsesrommet, med inspirasjon
fra Holland, inneholder mange muligheter
for behagelige og sanselige opplevelser. Her
kan brukerne ligg i vannseng i «verdensrom-
met» og se fargerike planeter og figurer sveve
forbi pa veggen, mens selvvalgt musikk seiler
rundtirommet. Eller de kan ligge i vannseng
i «taremare-byen» med krabber, fisk og andre
maritime innslag rundt seg. Eller duve i en
hengekgye. Eller innta andre seregne sceno-
grafier med for eksempel saccosekker, fiber-
lystrader, store rgr med brusende vann og
andre elementer som appellerer til fantasien

og sanseapparatet.

- Vi opplever at brukerne gir uttrykk for at
de er glade nar de kommer hit. Og vi ser ofte
atde som er gaende og skal til Danica, gar selv
over til henne og viser tydelig at de gleder seg,
forteller Brit Nzess ved Avanti.

Danica Ivulic-Schattel har femarig univer-
sitetsutdanning i spes.ped. fra Chile, med
vekt pa sansemotorisk stimulering. Utdan-
ningen kombinerer ergoterapi, fysioterapi
og pedagogikk. Hun har jobbet atte pa
spesialskole i Tyskland, fer hun begynte a
jobbe i Trondheim kommune for fem ar

siden.
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Utfordringer i helsetilbudet

NAKU: s kartlegging av utfordringer i helsetilbudet til personer med utviklingshemning
naermer seg slutten. Hvor gar veien videre?

Sosial- og helsedirektoratet ga for ett ar siden
NAKU oppdraget med a kartlegge situasjo-
nen nar det gjelder helseoppfelging for perso-
ner med utviklingshemning og de serlige
utfordringer mange star overfor. Bjorg Neset
er prosjektansvarlig for dette arbeidet. Hun
har intervjuet 80 personer, fordelt pa helse-
personell fra kommunehelsetjenesten og fra
spesialisthelsetjenesten, brukere og pa-
rgrende. Kartleggingen indikerer store utfor-
dringer og stort forbedringspotensial innen
helsetjenesten.

Bakgrunnen for NAKUs undersgkelse finnes
dels i en gjennomgang av voksenhabiliterings-
tjenesten som Sosial- og helsedirektoratet
gjennomfgrte i 2005. Gjenomgangen avdek-
ket blant annet at personer med utviklings-
hemning far darligere helseoppfelging fra
somatiske og psykiatriske helsetjenester enn
befolkningen for gvrig.
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Onsker tydelige signaler

Rutt Pstensjg fra Sosial- og helsedirektoratet
haper arbeidet munner ut i klare konklusjo-
ner og forslag til tiltak som kan veere med pa
a stake ut kursen videre. Noen konkret opp-
fglgingsplan i forhold til det videre arbeidet
med forbedring av helsetilbudet, kan imidler-
tid ikke direktoratet by pa forelgpig.

- Vikan aldri love ting pa forhand, men hen-
sikten med dette arbeidet er a se og si hva som
trengs av tiltak. Vi kan gi rdd og anbefalinger
om tiltak pa bakgrunn av de innspillene vi fér,
men direktoratet er avhengig av at det settes
av midler til tiltak og oppfslging. Og det er
mye lettere 4 melde behov om midler til an-
svarlig myndighet nar vi far tydelige konklu-
sjoner pa hva som er viktig a prioritere, og nar
det star et samlet fagmiljg bak konklusjonene
og forventningene — som det gjor i denne
sammenhengen, sier Rutti @stensjg, senior-
radgiver ved avdeling for sykehustjenester i
Sosial- og helsedirektoratet.

Rutt Ostensjg understreker viktigheten av at
det tydeliggjgres hva som er de spesielle utfor-
dringene, at de trekkes klare konklusjoner, at
NAKU-rapporten gjgr prioriteringer og kom-
mer fram til forslag om tiltak — og at det er
relativ konsensus i fagmiljget om konklusjo-
nene og prioriteringene.

- Det er ngdvendig a komme fram til kon-
sensus om hva god helseoppfelging er. For a
sikre god helseoppfglging er det bl.a. behov
for gkt kunnskap pa alle nivaer og hos alle
dem som star brukeren nar, det vaere seg
familie, venner, omsorgspersoner og perso-
nell i kommunen og spesialisthelsetjenesten.

Nasjonal strategi

Til hgsten legger Sosial- og helsedepartemen-
tet fram Nasjonal strategi for habilitering og
rehabilitering. Strategien vil legge foringer pa
myndighetenes prioriteringer innen feltet i
arene framover. Vil sa NAKU-undersgkelsen
rekke a bli med som grunnlagsmateriale for
utarbeidelsen av denne strategien?

- Strategiplanen er under bearbeiding og vi

har spilt inn at vi har satt i gang dette prosjek-
tet ved NAKU. Jo mer vi kan fa tydeliggjort
hvor utfordringene ligger, jo bedre er det for

at undersgkelsen skal kunne gi gode retnings-
linjer. Men i og med at vi ikke har gjort dette
for, kan vi heller ikke si allerede na noe om
hva resultatet blir.

Et annet arbeid som er underveis, er utarbei-
dingen av tilstandsrapport om levekar for
psykisk utviklingshemmede. Den vil ogsa
bidra til a kartlegge situasjonen for denne
gruppen og peke pa utfordringer i forhold til
omsorgsarbeidet.

Psykisk helse

Psykisk helse er kanskje det feltet som er minst
prioriterti helsetilbudet for psykisk utviklings-
hemmede, og er et felt som trenger et stort
lpft. Olav Lund, seniorradgiver ved avdeling
sykehustjenester i Sosial- og helsedirektoratet,
trekker fram at det gjennom Opptrappings-
plan for psykisk helse (2002 —2008) er satset
pa & styrke det faglige nettverket som gir
tilbud til personer med utviklingshemning.

- Denne nettverksstyrkingen skjer blant
annet ved at vi stgtter NAKU og at NAKU er
blitt en faglig mgteplass og en koordinator for
kompetanse.



Olav Lund er tilfreds med at det na settes fokus
pa den sviktende helseoppfolgingen.

- Entidligere helseminister har uttalt at psykisk
syke sitter aller nederst ved det store helsebordet.
Nar det gjelder de utviklingshemmede, er de
ikke engang invitert til bords..., sier Lund
lakonisk.

- Etter reformen i 1991 ble ikke ansvar for psy-
kisk og fysisk helse for de psykisk personer med
utviklingshemning plassert tistrekkelig tydelig,
noe vi har sett resultatet av siden. Voksenhabili-
teringstjenesten er blitt akkurat som man kunne
forvente ut fra de betingelser som ble lagt til
grunn; den er blitt skjgr, fragmentert og med
stort gjennomtrekk av personell. Voksenhabilite-
ringstjenesten er blitt hamret pa og kritisert siden
reformen - og det er en gvelse vi ma slutte med,
understreker Lund.

Lofte hverandre

- Helsetilbudet vil styrkes hvis fagmiljgene
innen psykisk helse og voksenhabilitering far
mulighet til a lgfte hverandre. Vi ma fa til mer
samhandling og koble sammen ulik fagkunn-
skap. Ingen sitter med tilstrekkelig kunnskap
alene, men ulike personer og miljger sitter med
kunnskap som er ngdvendige puslespillbrikker
for & skape helhet, sier Olav Lund. Han mener
det ma komme en kompetanseheving i alle ledd,
fra de nermeste pargrende til de hgyeste spesi-
alistnivaene, ikke minst i forhold til a tolke og
forsta hvordan personer med utviklingshemning
uttrykker symptomer.

Vi trenger rad fra fagmiljgene som gir oss i di-
rektoratet mulighet til a prioritere og beslutte pa
riktig grunnlag, og det haper vi NAKU-under-
sgkelsen vil bidra til. Jo klarere beskrivelsene og
analysene er, jo snarere kan myndighetene
komme med tiltak. Tydelige prioriteringer gjor
atdet er lettere a handle raskt, sier Olav Lund og
legger til:

Jeg mener man ma kunne komme med konklu-

sjoner og tiltak i lgpet av inneverende ar.

AvIDUN HAUGAN

Ved a ringe servicetelefonen 800 41 710
i Sosial- og helsedirektoratet kan man fa
informasjon og veiledning om sjeldne
diagnoser og om de tjenestetilbud som
finnes for disse. Den som betjener telefo-
nen formidler ogsa kontakt med andre
som har tilsvarende diagnose.

= Gjennom servicetelefonen gis
det rad og informasjon om sjeldne diag-
noser. Den som har diagnosen, denne
personens nzrpersoner, samt fagfolk
spker bistand hos oss. Enten far de hjelp
direkte, eller de henvises til andre fag-
miljger som besitter den aktuelle kom-
petansen, sier Inger Huseby (bildet),
seniorradgiver ved avdeling Rehabilite-
ring og sjeldne funksjonshemninger.
Inger Huseby forklarer at en medisinsk
tilstand defineres som sjelden nar det er
mindre enn 100 kjente tilfeller per mil-
lion innbyggere i landet. I Norge inne-
bzrer det at sykdommen betegnes som
sjelden nar det er feerre enn 500 kjente
tilfeller med samme diagnose. Tilstan-
den er medfgdt og personene har ofte
sammensatte funksjonsvansker med
behov for tverrfaglige og tverretatlige til-
tak. Viantar at det er ca. 30.000 mennes-
ker i Norge som har en sjelden tilstand.

Finner kompetanse

Servicetelefonen er knyttet til Sosial- og
helsedirektoratets avdeling Rehabilite-
ring og sjeldne funksjonshemninger. En
av avdelingens viktigste oppgaver er &
vise hvor i systemet det finnes kompe-
tanse pa de ulike tilstandene. En annen
sentral oppgave er informasjonsformid-
ling til personer med en sjelden tilstand,
til pargrende og til hjelpeapparatet.
Avdelingen har ansvar for koordinering
av landsdekkende tiltak og sentre for

Servicetelefonen
gir hjelp

Sosial- og helsedirektoratets service-
telefon er et tilbud til personer med
sjeldne tilstander, deres pargrende og
hjelpeapparat

personer med sjeldne tilstander.
Sentrene skal dekke behov pa to plan.
For det fgrste skal de bidra til at pers-
oner med sjeldne tilstander far samme
tilbud og service som andre. For det
andre skal de dekke behov for tjenester
som ikke dekkes av ordinare tiltak.
Dette kan vaere spesialisert informasjon,
konsultasjoner, medisinske og pedago-
giske utredninger, forebyggende og spe-
sialisert behandling, samt formidle
mulighet for kontakt med andre som
har tilsvarende eller lignende diagnose.
Bade de med en sjelden diagnose og
deres pargrende finner stgtte og nytte i
a utveksle erfaringer med andre i
samme situasjon. Tilbudet gjelder ogsa
for sjeldne tilstander uten klar diagnose.

Nordisk samarbeid

Hittil har om lag 300 ulike sjeldne diag-
noser fatt tilbud fra et kompetansesenter
i Norge. Hvis det ikke finnes et kompet-
ansesentertilbud i Norge, vil den som
betjener Servicetelefonen forsgke &
finne informasjon andre steder, pa skan-
dinaviske eller internasjonale nettsteder,
i tidsskrifter og annen litteratur.
En skandinavisk  internettportal
www.rarelink.no har gitt bedret tilgang
pa god informasjon om sjeldne diagno-
ser. Portalen er utviklet av Sosial- og
helsedirektoratet i samarbeid med
representanter fra «sjeldenfeltet» i
Danmark, Norge og Sverige.

Servicetelefonen: 800 41 710
Epost: sjelden@shdir.no
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Debuterte som
17. mai taler

17. mai-komiteen i Trondheim inviterte i ar
Reidar Sandnes, radgiver ved NAKU, som
den fgrste person med utviklinghemning til
a holde tale ved Eidsvollsmennenes bauta
pa Domkirkegarden.

I sin tale utfordret Sandnes vart sykdoms-
begrep, og hvor lett det er i dagens samfunn
a fokusere pa hva utviklingshemmede ikke
har i forhold til sakalte A4 mennesker. Han
var inne pa mediaoppslag om underdiag-
nostisering av utviklingshemmede, og pa
tendenser til at kommunene bygger stgrre
og stgrre bosenter som han mente var a
sette utviklingshemmedes situasjon mange
hakk i gal retning i forhold til inkludering.
Han avsluttet med en oppfordring om 4 la
personer med utviklingshemning fa veere
med mest mulig i bestemmelser som berg-
rer dem selv, o ”Sa min oppfordring blir
derfor at det a fa til et inkluderende sam-
funn for folk med utviklingshemning ikke
stopper her”. Videoklipp med hele talen
kan sees under “kultur og fritid” pa NAKUs
hjemmeside.
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Sunn mat

og mange turer

Flere turer og mindre kosemat er resultatet av kurset
Helse og trivsel som to bofellesskap i Bergen har

gjennomfort

11 brukere og fire fra personalsiden fra to
ulike bofellesskap i Bergen har i lgpet av
vinteren gjennomfgrt kurset «Helse og
trivsel» med godt utbytte. I Solasen bofelles-
skap og Sverre Hjellandsvei Bofellesskap
har det vert jobbet med & gke fokus pa
hvordan mat og mosjon pavirker kroppen.
Personalet tok i vinter kontakt med Habili-
teringstjenesten med forespgrsel om de
kunne lage et kursopplegg for dem. Bo-
fellesskapet tenkte det ville veere gunstig a
fa noen utenfra til 4 komme med innspill
om emnet.

— Vi diskuterte en del fram og tilbake om
hvordan kurset skulle vaere. Vi kom med
innspill, og Habiliteringstjenesten utformet
kurset, forteller Karen Bratland som jobber
ved Sverre Hjellandsvei Bofellesskap.
Kurset var fordelt pa fem dager og foregikk
ilokaler utenfor bofellesskapet, pa Leerings-
og mestringssenteret. Gruppen ble delti to,
slik at halvparten av deltakerne var ute pa
tur, og halvparten laget mat som ble spist i
fellesskap pa slutten av dagen. Neste kurs-
dag byttet de roller slik at turgaerne ble kok-
ker og omvendt. Pa menyen sto blant annet
kyllingsuppe, fettfattig sjokoladekake, lakse-
burgere og lapskaus.

Kursmappe

Alle deltakerne fikk utdelt kursmappe, nav-
neskilt, tskjorte og vannflaske. Hver kurs-
dag startet med gjennomgang av dagens
program, samt referat fra forrige kursdag.
Oppskiftene ble ogsd samlet i kursmappen.
— Brukerne satt pris pa at opplegget var
profesjonelt som et «vanlig» kurs, og det ble
et utrolig fint samarbeid pa kurset. I etter-
tid ser vi sma drypp av resultater. Nar vi fore-
slar turer er brukerne mer deltakende og
entusiastiske enn fgr, og det er en stgrre be-
vissthet pd mat. Vi har sluttet med vafler og
godsaker midt i uka, som det tradisjonelt
har vaert en del av i bofellesskap, summerer
Karen Bratland.

Kursdeltakerne ga uttrykk for at de satte
pris pa 4 bli kjent med andre og vere pa
kurs sammen med et annet bofellesskap.
Truls er en av deltakerne som synets det var
artig a vere pa kurs.

— Vilarte a gi pa tur og vi lerte a lage mat.
Jeg liker a ga tur, og gar pa jobben og hjem
igjen hver dag. Og sa liker jeg a lage mat,
forteller Truls, som har kylling med ris og
salat som favorittmat.

AvIDUN HAUGAN



Forstar de hvordan
jeg har det?

Dette sier noen imgtekommende personer som har tatt seg tid
til & la seg intervjue av en ivrig prosjektleder. De vet hvordan det
er a ha utviklingshemning, og det er dette som er bakgrunn for
at de forteller meg om sine opplevelser med helsevesenet

Mange historier fortelles, de fleste fortel-
lingene er om gode relasjoner, og om bra
opplevelser.

Men — de opplever ogsa at det kan vere van-
skelig a bli forstatt. De sier at bistandsperso-
nene ikke hgrer etter, og de kan oppleve at
de tvinges til 4 gi etter og gjgre sann som bi-
standspersonene vil ha det.

”..hwuis jeg klager pa vondl i magen eller hodet, s
tror de at jeg lurer dem. Jeg md bare holde ut pd
arbeide uansett hovor darlig jeg fpler meg.”
Hgres det kjent ut? Vi kan vel oppleve det vi
ogsa, at vare plager feies bort, og at vi ma
“sta pd” for a bli hgrt. Og vi vet hvor urettfer-
dig dette fgles.

I en gruppe forteller ansatte fra dagsenteret
at de opplever at syke personer sendes pa
jobb nar de opplagt burde holdt sengen.

Overgangen fra mors og fars trygge hjem-
mearena der en alltid blir forstatt, og til en
egen bolig med mange og skiftende perso-
nale som skal dele pd den rollen, er vanske-
lig for flere. En mor forteller om dette i et
intervju, om sgnnen som fra a vare en
oppegaende og grei gutt, forvandlet seg til
en redd og syk person med store psykiske
vansker ved utflytting til egen bolig.

“Jeg opplevde at det var min skyld som hadde fatt
han med pa a flytte hjemmefra. Samtidig sa innsd
Jjeg jo at han ikke kunne bo hjemme. Jeg lever jo
ikke evig.”

Heldigvis har det bedret seg, men ikke uten
kamp og fortvilelse over mangler i helsetil-
budet, og da serlig i forhold til kompetanse
om psykisk lidelser.

Da Kari og stgttekontakten ble overfalt, fikk
ikke Kari tilbud om samtaler i etterkant.
Mor tok henne med til en terapeut, fordi
hun syntes datteren sa ut som om noe

tynget henne. Hos terapeuten fikk Kari for-
telle om overfallet, om igjen og om igjen.
Etter dette fikk hun det bedre.

“Huvorfor tenkte vi ikke pa hennes behov for krise-
psykiatri ”undrer mor.

Disse historiene minner oss om at det fort-
satt er en jobb a gjgre for personer med ut-
viklingshemning opplever full deltakelse og
likestilling.

Bjorg Neset
Radgiver NAKU

Arbeidsmiljo

Onsdag 6. juni 2007 arrangerer NAKU et
seminar om arbeidsmiljg blant psykisk ut-
viklingshemmede i Norge. Formélet med
seminaret er a belyse problemene som per-
soner med utviklingshemning mgter pa ar-
beidsplassen og hva som skal til for 4 kunne
skape et godt miljg. Vi vet at mye er gjort
rund dette temaet, men vi er ogsa opptatt
ava finne ut hva man mener som ma gjgres
i fremtiden. Vi gnsker a vite hva som er vik-
tig a fokusere pa i det videre arbeid rundt
dette temaet, og derfor holder vi dette se-
minaret for 4 hgre fra forskjellige parter hva
de mener.

NAKU har vart pa studietur til Danmark,
og sett hvordan de gjgr det, og vi vil trekke
noen av deres erfaringer med oss. Et av de
viktigste innspillene var at man i mange til-
feller har et lovverk som gir stgtte til rettig-
heter som det er viktig a benytte.

Reidar Sandnes, Radgiver NAKU

Apen mestringsdag

En gjeng med 13-14 personer vandrer rundt
i Gaupne i Luster. Tidligere ordfgrer og stor-
tingsmann Kare @vregard forteller om kultur,
historie og utvikling i kommunesenteret. Han
forteller om sammenslaing av tre kommuner
i 1964, og om kraftutbygging og om elva, som
flere ganger har gravd nye lgp, om stavkirka
og om sprak og kommunikasjon. Tilhgrerne
og medvandrerne er med pa Apen mestrings-
dag, som er et tiltak organisert av Vaksenhabi-
literinga i Sogn og Fjordane. I dag bestar
vertskapet av tre brukere fra Luster. De bor
og jobber i Gaupne og har gjennom arbeids-
giver planlagt vandreruta, ordna med bespis-
ning, kulturformidling og underholding.

Apen mestringsdag er et tilbud til noen av de
som er tilmeldt vaksenhabiliteringa. De kom-
mer fra alle kanter av fylket, og mgtes annen-
hver fredag, i 3 til 4 timer, med et tema for
dagen og vandring. Tema kan veere; venn-
skap, fysisk aktivitet, seksualitet og samliv,
kosthold, hygiene med mere. Hovedfokuset
er a mestre eget liv. De er ikke bare deltakere,
men blir ogsa ansvarliggjort i forhold til prak-
tisk gjennomfgring. Gjennom Apen mes-
tringsdag leerer alle av hverandre, diskuterer
og utveksler erfaringer og gir hverandre prak-
tiske rad og tips om hvordan hverdagslige ut-
fordringer kan lgses. Pa denne maten bygges
ogsa et nettverk brukerne imellom.

Vaksenhabiliteringa gnsker & fokusere pa hel-
sefremmende faktorer og evne til a bruke
egne ressurser (salutogenese). Apen mes-
tringsdag er bade et likemannsarbeid, et
kompetansehevingsprosjekt og et livs-
mestringstiltak. Var erfaring er at de som nyt-
tiggjor seg av dette tilbudet i stor grad mgter
opp gang etter gang, og reiser flere timer for
a kunne delta. Nar vi i tillegg samarbeider
med folk i lokalmiljgene, har vi ogsa oppnadd
en inkludering. Brukerne er synlige i lokal-
miljget, og er en ressurs. Opplevelsen av a
vaere en ressurs er viktig i et livskvalitetsper-
spektiv. Vare brukere er ikke noe skummelt,
ukjent og farlig som ma gjemmes. De kan ta
del i livet i by og bygd, pa lik linje med alle
andre. I et slikt perspektiv, haper vi at Apen
mestringsdag er et bidrag i forhold til visjo-
nen “fra bruker til borger”.

Eirik Dahl
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Mine fotter kan tenke

Av Olav Eivind Hestetun og Einar Lunga
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