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1. Innledning og bakgrunn for prosjektet

A G1 GoDE, relevante og tilgjengelige helsetjenester til innbyg-
gerne er en viktig og grunnleggende samfunnsoppgave. Det er
i dag et stort fokus pa 4 gi innbyggerne helhetlige og tilgjenge-
lige tjenester av beste kvalitet, uavhengig faktorer som bosted
og diagnose.

Kunnskap om hva som forer til livsstilssykdommer og
sykdom generelt er svert viktig i et helseperspektiv. @kt
levealder og en storre andel eldre i befolkningen medforer at
det er flere som lever med kroniske sykdommer. I dag er det
kreft, hjerte- og karsykdommer, lungesykdommer, psykiske
plager og muskel- og skjelettsykdommer som har sterst
betydning for helsen til befolkningen (Meld. St. 34, 2012-
2013). Rundt en fjerdedel av Norges befolkning har i dag en
alvorlig kronisk lidelse som de mé leve med resten av sitt liv.
WHO (World Health Organization) beskriver kronisk sykdom
som verdens starste helseproblem i det 21. arhundre (WHO,
2002). Opplering og mestring av sykdom blir derfor like
viktig som medisinsk behandling. Opplering gjor det mulig
for den enkelte 4 ivareta egen helse og hindre en forverring av
sykdomsutvikling (Ot.pr.nr.10, 1998-99).

I proposisjonen beskrives viktigheten av opplering slik:
«Mangel pa opplering er like alvorlig som mangel pa medi-
siner og gode behandlingsformer» (Ot.pr.nr.10, 1998-99
kap.6.8.6).

Brukermedvirkning har i sterre grad blict mer sentralt og
lovfestet i pasient- og brukerrettighetsloven og har som formal
& sikre lik tilgang pa tjenester av god kvalitet, samt sikre
rettigheter til helse- og omsorgstjenester (Pasient- og bruker-
rettighetsloven, 2001). Brukere av helse- og omsorgstjenester
skal kunne ha innflytelse pd utforming av tjenester, bide pd
individ- og systemniva. P4 individnivé betyr dette blant annet
at den enkelte har innflytelse pa egen behandling, at man fér
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tilstrekkelig med informasjon og at brukeren ogsa far tilbud
om opplering og mestring (Sosial —og helsedirektoratet, 2006).
Samtidig som opplering og brukermedvirkning er en del av
utviklingen i helsetjenester generelt, ser vi ogsa et rolleskifte
nar det gjelder pasientrollen. Nasjonalt og internasjonalt ser

vi en klarere pasientrolle, en aktiv pasientrolle som tar storre
ansvar for og medvirker i egen helse, noe som ogsa gjenspeiles i
nasjonale offentlige dokumenter:

Et viktig element omkring arbeidet med pasientrolle, og
serlig knyttet til den vekt som skal legges pa forebygging,
er hvordan det kan finnes gode former for ogsd & sette fokus
pa befolkningens ansvar for egen helse og helseutvikling
(St.meld.nr.47, s. 26).

Fokus pa brukermedvirkning og en aktiv pasientrolle gjor
ansvaret for egen helse tydelig. Pasientopplering gir den
enkelte mulighet til 4 ta dette ansvaret. Samtidig tydeliggjor
dette ogsé at enkelte personer, som personer med
utviklingshemming kan ha szrlige behov nir det gjelder
tilpasset opplering.

Tradisjonelt har sykehusenes hovedoppgaver vert behand-
ling av pasienter, forskning og utdanning. Da sykehusenes
hovedoppgaver skulle lovfestes kom ogsa forslaget om &
innlemme opplering av pasienter og pirorende. Afien
bestemmelse som angir oppgavene som sykehusene serlig skal
ivareta forte til en synliggjoring av at opplering, forskning
og utdanning er nedvendige deler av sykehusenes virksomhet
(Ot.pr.nr. 10, 1998-99). Pasientopplering ble rettighetsfestet
i lov om spesialisthelsetjenesten, §3-8 i 1999. Opplering av
pasienter og pirerende og viktigheten av dette er forankret
i flere sentrale politiske foringer og i helselovgivningen:



Helsepersonelloven (2001), pasient- og brukerrettighets-

loven (2001), spesialisthelsetjenesteloven (2001), helse- og
omsorgstjenesteloven (2012), St.meld.nr.47 (2008-2009).
Meld.St.16 (2010-2011), Meld.St.10 (2012-2013), Meld.St.34
(2012-2013), Mld.St.9 (2012-2013) 0g NOU 2011.

Samhandlingsreformen som ble iverksatt i 2012 ga syke-
husene ansvar for forebyggende og helsefremmende arbeid.
Spesialisthelsetjenesten fikk et starre ansvar ved krav om tettere
samarbeid med kommunen for 4 imgtekomme malet om
4 i storre grad forebygge og forhindre sykdom. Et mal med
reformen var ogsé 4 sikre helhetlige og koordinerte tjenester
(Nasjonalt nettverk for implementering av samhandlingsre-
formen, 2015). Sammen med en lovregulering av sykehusenes
oppleringsansvar setter dette fokus pd en aktiv pasientrolle
og de ressurser brukeren har, noe som er nedvendig ut fra et
samfunnsmessig perspektiv og de utfordringer velferdsstaten
star overfor.

Nir det gjelder personer med utviklingshemming viser
tidligere forskning at utviklingshemmede har sterre risiko for &
fa livsstilssykdommer og kronisk sykdom. Utviklingshemmede
opplever ogsi sjeldnere & fa hjelp med sin helsesvike til tross for
at de hyppigere enn andre opplever dette (NAKU 2007, NAKU
2008). NAKUs rapport om helseoppfelging av personer med
utviklingshemming (2007) anbefaler at det iverksettes tiltak for
4 gi utviklingshemmede kunnskap om hvordan de kan ivareta
egen helse, ved & bedre eller motvirke sykdom og helsesvikt i
den grad det er mulig.

Prosjekter som omhandler pasientopplering er i framvekst
i trdid med nasjonale foringer, men pasientopplering for
personer med utviklingshemming har vi liten kunnskap om,
da det finnes fa oppleringstiltak som er rettet mot denne
gruppen. Vi ser at personer med utviklingshemming naermest
er fraverende i de generelle pasientoppleringstiltakene som
finnes i dag. NAKU gnsket 4 se nermere pa pasientopplering
for personer med utviklingshemming og hva som tilbys pr. i
dag. Sett fra et forebyggende helseperspektiv er pasient-
opplering vel sa viktig for denne gruppen som for den evrige
del av befolkningen. Sporsmilet er hvorvidt utviklingshem-
mede tilbys pasientopplering i like stor grad og i samme
former som andre som har behov for slik opplering.

PASIENTOPPLARING FOR PERSONER MED UTVIKLINGSHEMMING - EN STATUSRAPPORT
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1.1 Hva er pasientopplaering?

En gkende andel av befolkningen vil métte leve med kronisk
sykdom og funksjonsnedsettelser. Dette i takt med okt
levealder i befolkningen. Ikke alle helseproblemer vil kunne
avhjelpes med medisinsk behandling. Dette vil vare av stor
betydning for og ramme mange mennesker. Det vil vare viktig
at de som rammes av kronisk sykdom i sterst mulig grad kan
oppna og opprettholde selvstendighet og funksjonsevne. Som
et ledd i dette ble tiltak som styrking av pasientenes rett til
opplering med tanke pd mestring av egen situasjon foreslatt
forankret som en individuell rettighet i pasientrettighetsloven
(NOU 2005:3).

Pasientoppleering kan defineres som planlagte opplerings-
aktiviteter som settes i gang for 4 bedre pasienters helseatferd
og gjennom dette gi en bedre helsestatus pa lengre sike (Hill,
1997). Spesialisthelsetjenestens lovhjemmel om pasientopp-
leering fastslar at opplaring av pasienter og pargrende er en av
sykehusenes fire hovedoppgaver og en oppgave pa lik linje med
blant annet diagnostisering, behandling og utdanning av helse-
personell. Lov om pasient- og brukerrettigheter (2001) sier noe
om pasientens rett til bdde medvirkning og informasjon: §3-1
beskriver pasientens rett til & medvirke ved gjennomforing av
helse- og omsorgstjenester og at tjenestetilbudet sa langt som
mulig skal utformes i samarbeid med pasient og bruker. §3-2
ser pa pasientens og brukerens rett til informasjon: Pasienten
skal ha den informasjon som er nedvendig for 4 f4 innsikt i sin
helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Pasienten skal ogsa
ha den informasjon som er nedvendig for 4 tilstrekkelig innsikt
i tjenestetilbudet og for 4 kunne ivareta sine rettigheter. Disse
lovhjemlene understreker ogsd den enkeltes ansvar for egen
helse.

I rundskriv IS-5/2013, s. 39, Spesialisthelsetjenesten med
kommentarer, beskrives hensikten lovgiver har med § 3-8 mer
utforlig:

Opplering har alltid vart en oppgave for sykehuset, uten
at dette har veert spesielt fremhevet. Nar dette ble tatt med
i bestemmelsen fra 2001 var det spesielt med tanke pa
behovet for og viktigheten av, oppleringstilbud til personer
med kroniske sykdommer og nedsatt funksjonsevne.
Tilbudet ma ogsa omfatte barn, unge og deres familier.
Evne til mestring er avhengig av opplering. God opplering
vil ogsd kunne bidra til & redusere komplikasjoner og til &
forbedre livskvaliteten for den enkelte.

Lov om helseforetak, helseforetaksloven (2001) har
som formal 4 oppfylle de malsettinger som er nedfelt i
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spesialisthelsetjenesteloven §1-1 og brukerrettighetsloven

§1-1, dette blant annet gjennom opprettelse av regionale
helseforetak. Helseforetakslovens §3 5, 2. ledd om pasienters og
brukeres innflytelse papeker at:

Regionale helseforetak skal sorge for at virksomheter
som yter spesialisthelsetjenester og andre tjenester som
horer naturlig sammen med dette, etablerer systemer for
innhenting av pasienter og andre brukeres erfaringer og
synspunkter.

Disse lovfestede rettighetene setter fokus pa pasienten som
aktiv akter og ikke bare en passiv mottaker av informasjon.
Dette uttrykker et paradigmeskifte i helsetjenesten, hvor man
har fokus pa involvering av pasienten gjennom egne valg og
ressurser, noe som igjen sikrer en kvalitetssikring av tjenestene.
Brukermedvirkning fastslar den enkeltes rett til 4 bli tatt pa
alvor og styre deler av sitt eget liv. Dette kan fore til en bedre
tilpassing og utforming av forskjellige tjenestetilbud ved innfly-
telse i blant annet planlegging og gjennomfering, samtidig som
den enkelte opplever mestring. Brukermedvirkning vil i tillegg
ha en terapeutisk verdi ved positiv pavirkning av selvbilde og
styrking av motivasjon (Sosial- og helsedirektoratet, 2006).

Brukermedvirkning bygger pa teorien om empowerment,
prosessen som gjor det mulig & styrke den enkeltes egenkraft,
noe som gir gkt myndighet i eget liv. Empowerment og
brukermedvirkning er ideologisk og politisk riktig, men har
ingen effeke hvis det ikke forer il handling fra tjenesteytere
(Sosial- og helsedirektoratet, 2006). Pasientopplaringsomridet
har foruten lering, mestring og brukermedvirkning ogsa andre
temaomréder som er viktige; pasientens forstdelse av egen helse
og kunnskap han/hun har om egen helse, brukernes opplevelse
av hvordan de blir mott og opplever helsetjenesten, sosial stotte
og selvhjelp (self-management) (Torheim, 2014).

Vi ser i dag at brukermedvirkning, opplering og ansvar
for egen helse er gjennomgaende i nasjonale foringer. Dette
er begreper som virker sammen béde pé individnivé og
systemniva; den enkelte skal ha mulighet for & innvirke pa
egen behandling, men har ogsd egenansvar nir det kommer
til opplering og ansvar for egen helse. P4 systemniva skal hver
enkelt bli sett og hert og erfaringer skal tas med i utvikling av
helsetjenestene, samtidig som systemet skal gjore det mulig og
legge til rette for at nettopp alle skal kunne fa riktig opplering
og dermed mulighet for 4 ta ansvar for egen helse.

Pasientopplering tilbys i dag bade pa spesialistniva og
kommunalt nivd. Denne rapporten har til hensikt 4 avdekke
hva som tilbys personer med utviklingshemming etter gjel-
dende lovgivning pa spesialisthelsetjenesteniva.



1.2 Organisering av pasientoppleering

Norge er inndelt i fire regionale helseforetak, RHF: Helse
Nord RHF, Helse Midt-Norge RHF, Helse Vest RHF, og Helse
Ser-@st RHF. I spesialisthelsetjenesten er det etablert lerings-
og mestringstjenester, ofte kalt laerings— og mestringssentre
(LMS), ved alle landets helseforetak, over 6o LMS til sammen.
I tillegg har mange helseforetak flere lokale LMS. Hensikten og
malet med lerings- og mestringstilbud er bedre livskvalitet og
folelse av mestring hos pasienter som har langvarige
helseutfordringer, samt & ivareta prerende. Nasjonal kompe-
tansetjeneste for lering og mestring innen helse (NK LMH) er
opprettet for & bidra nasjonalt i oppbyggingen av lerings- og
mestringstjenester og understotte virksomheten gjennom
forskning og fagutvikling. NK LMH har som hovedoppgave &
fremme etablering av leerings- og mestringssentre i spesialist-
helsetjenesten. Et lerings- og mestringssenter beskrives som en
mateplass for helsepersonell, brukere, pasienter og pargrende

og har fire hovedoppgaver:

*  Senteret skal vare en tilgjengelig moteplass/et
samarbeidsverksted.

e Senteret skal drive kursvirksomhet for brukere (pasienter
og pargrende).

e Senteret skal drive opplering av helsepersonell, med fokus
pa pedagogikk.

e Senteret skal vare et aktivt informasjonssenter» (Olsson og
Hvinden, 2015).

St.meld. nr. 47 (2008-2009) «Samhandlingsreformen Rett
behandling — pa rett sted- til rett tid» s. 67, beskriver formélet
med etablering av lerings- og mestringssentre som:

En nasjonal satsing i oppbyggingen av dette fagfeltet, og

er i dag helseforetakenes ressurs for & stotte opp under
pasient og parerendeopplering, som er en av spesialisthel-
setjenestens fire hovedoppgaver. Formélet med lerings- og
mestringssentrene er & gi inspirasjon, motivasjon og konkret
kunnskap gjennom leringstilbud og veiledning for &
handtere hverdagen bedre, samt sikre okt kunnskap om hva
som fremmer lering og mestring.

Organiseringen av lerings- og mestringstjenester er ulik
pa kommunalt nivi og spesialistniva'. I kommunene kan

1 Oversikt over leerings- og mestringssentrene i helseforetakene: http://
mestring.no/laerings-og-mestringstjenester/laerings-og-mestringssen-
tre-i-helseforetakene/)
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tjenestene vere tilknyttet frisklivssentraler, helsehus eller andre
rehabiliteringsavdelinger (Hvinden & Olsson, 2014). Et av
malene i samhandlingsreformen er etablering av lerings- og
mestringstjenester i landets kommunale helse- og omsorgs-
tjenester, i tillegg til er det gnskelig at spesialisthelsetjenesten
skal bidra med den kompetansen de har om lering og mestring
i landets kommunale helse- og omsorgstjenester. I spesialist-
helsetjenesten er lerings- og mestringstjenester en del av den
lovpélagte pasient -og pirerendeopplering sykehusene skal
gjennomfore.

Lerings- og mestringssentrene kan tilby ulike tjenester; de
kan bistd ulike avdelinger med lerings- og mestringstilbud,
de kan veare en fagressurs for avdelingens ansatte eller ha
hovedansvar for koordinering og gjennomforing av ulike tilbud
(Hvinden & Olsson, 2014).

Det er en malsetting at pasienter, brukere og pargrende
skal ha lik tilgang til lerings- og mestringstilbud uavhengig av
faktorer som type sykdom og bosted. Forebyggingsperspek-
tivet stdr sterkt og gir lavere risiko for tilbakefall. De fleste
leerings- og mestringstilbud som tilbys er gruppebaserte kurs og
gjennomferes med bade fagpersoner og brukerrepresentanter
tilstede. Det legges veke pa erfaringsutveksling og at bruker-
erfaring og kunnskap hos fagpersonell vektes likt (Hvinden &
Torheim, 2014).

1.3 Effekter av pasientopplaering. Forskning om personer
uten utviklingshemming

National Voices er en allianse av helse- og velferdsorgani-
sasjoner i England som arbeider for 4 fremme pasientenes
stemmer. De har sett pa 40.000 ulike studier hvorav 228
reviews for & se hvilke effekter egenomsorg, selvhjelp og
pasientopplering kan ha nar det gjelder 4 ivareta egen helse og
handtere kroniske lidelser. Studiene viser at informasjon, moti-
vasjon, ferdigheter og tro pa egen mestring synes a vere viktig
for & takle kronisk og langvarig sykdom (National Voices,
2014). Review studiene som ble gjennomgitt s pé pasient-
opplering for personer med diagnoser som eksempelvis astma,
kreft, diabetes, hjerte- og karsykdommer, slag, artritt/revma-
tiske lidelser, epilepsi og HIV/AIDS. Studiene viste at resulta-
tene var sméd men signifikante for gruppebasert opplering som
fokuserte pd hindrtering av egen sykdom, spesielt pa omrader
som depresjon, smerte, fysisk aktivitet og helse (Franek, 2013)
(Lau, Aslakson & Wilson, 2013) (Brady et.al 2013 i National
Voices, 2014). Selv om det ikke er bevis for langtidseffekter
(Baradaran, Shams-Hosseini & Noori-Hekmat, Tehrani-Bani-
hashemi og Khamseh, 2010, i National Voices, 2014), ser man
at pasientopplaring kan gi bedre helse for personer som har
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hjertesvike eller hjertesykdom, bedre kontroll over blodsuk-
kernivé hos personer med diabetes og at pasientopplering og
egenomsorg gir bedre resultater for sykdommer og tilstander
som hoyt blodtrykk, ryggsmerter og slag (Dusseldorp, Van
Elderen, Maes, Meulman & Kraaij, 1999)

(Corabian & Harstall, 2001) (Lennon, McKenna & Jones,
2013 i National Voices, 2014).

Studiene viste ogsé at deltakerne fikk en storre bevissthet
om egen helsesituasjon og hvordan man kan ivareta egen helse.
Dette innebar ogsd erkjennelse om nar man burde oppseke
lege eller sykehus (Barlow, Wright, Sheasby, Turner & Hains-
worth, 2002) (Adams et al., 2007, Bradley & Lindsay, 2008,
i National Voices, 2014). I tillegg s man at pasientopplaring
ga en reduksjon i bruk av helsetjenester og kostnader knyttet
til disse, som en nedgang i sykehusinnleggelser relatert til
astma, lavere jobbfravar og ferre legebesok (Bogal, Zemek &
Ducharme, 2006, Gibson et al., 2003, i National Voices 2014).

Milene med pasientopplering har bide en samfunns-
okonomisk og individuell begrunnelse. A gjore den enkelte
i stand til 4 ivareta egen helse og sykdom gir mulighet for
myndiggjoring og folelsen av & mestre eget liv. Samtidig
medforer dette at den samfunnsgkonomiske belastningen
blir mindre, blant annet ved ferre sykehusinnleggelser og

legebesok.
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2. Forskning om utviklingshemming, helse og

helseoppfelging

2.1 Definisjon av utviklingshemming og prevalens

VERDENS HELSEORGANISASJON, WHO benytter et klassifika-
sjonssystem, ICD-10 for diagnostisering av utviklingshemming.
Psykisk utviklingshemming (kode F70-F79) betegnes der som:

Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av evner og
funksjonsniva, som spesielt er kjennetegnet ved hemming
av ferdigheter som manifesterer seg i utviklingsperioden,
ferdigheter som bidrar til det generelle intelligensnivéet,
f.eks kognitive, spraklige, motoriske og sosiale. Utviklings-
hemming kan forekomme med eller uten andre psykiske
og somatiske lidelser. Videre deles psykisk utviklingshem-
ming i lett psykisk utviklingshemming: 1Q anslagsvis
mellom 50 og 69 (hos voksne, mental alder fra 9 til under
12 ar), moderat psykisk utviklingshemming: I1Q anslagsvis
mellom 35 og 49 (hos voksne, mental alder fra 6 til under
9 ar),alvorlig psykisk utviklingshemming: 1Q anslagsvis
mellom 20 og 34 (hos voksne, mental alder fra 3 til under
6 ar) og dyp psykisk utviklingshemming: 1Q under 20 (hos
voksne, mental alder under 3 ar) (ICD-10).

Det understrekes at intellektuelle ferdigheter og sosial tilpas-
ning kan endres over tid og bli bedre ved trening og reha-
bilitering. Det er ogsa viktig at diagnosen baseres pé det
naverende funksjonsniviet den enkelte har (Helsedirektoratet,
2016). Verdens helseorganisasjon, WHO, estimerer at 1-3%

av verdens befolkning har en utviklingshemming (Pomona II,
2008). Pr. januar 2015 vil tallet for Norge vere mellom 51.658
0g 154.974 personer (SSB, 2015). Meld. St. 45 «Frihet og
likeverd- om mennesker med utviklingshemmingy, baserer seg
ogsd pd WHOs definisjon som trekker inn flere kriterier enn

kun I1Q nivé og opererer med en prevalens pd 1,5% av befolk-
ningen i Norge.

Pr. jan. 2015 utgjoer dette ca. 77.500-80.000 personer,
hvor de fleste av disse har en lettere utviklingshemming men
hverken er diagnostisert eller registrert i hjelpeapparatet (Meld.
St. 45). Helsedirektoratet mottar drlig innrapportering om
antall personer med utviklingshemming fra norske kommuner.
For 2011 ble bide barn og voksne med utviklingshemming
registrert og tallet pr. 01.01.2009 var ca. 21.052 personer med
utviklingshemming (1S-7/2009). Tallet er basert pa
innrapportert antall med utviklingshemming til Helsedirekto-
ratet, og er et lavt tall nir man ser pd den totale populasjonen
i Norge. Denne formen for innrapportering har blitt kritisert
av riksrevisjonen, da det blant annet ikke var klare kriterier
for hvem som har stilt diagnosen. I tillegg opplevdes kravene
til dokumentasjon som uklare for kommunene og man s
at personer uten diagnosen ogsd ble innrapportert (Riksre-
visjonen, 2003). Rutinene har blitt endret og registreringer
baserer seg né pa kriteriedata til inntektssystemet for kommu-
nene. Pr. 1. januar 2014 var antallet personer med utviklings-
hemming 18.064, men dette tallet gjelder personer med
psykisk utviklingshemming 16 ar og eldre per 1. januar 2014,
basert pa innrapporterte tall fra kommunene til Helse-
direktoratet. Tallene inkluderer ikke psykisk utviklingshem-
mede personer som bor i vertskommuneinstitusjoner
(Regjeringen, 2014).

Man kan anta at det finnes langt flere personer med
utviklingshemming, spesielt med lettere grad, enn vi har
statistikk pd pr. i dag. En av drsakene til dette kan vere at
personer med ulike vansker fir andre diagnoser som AD/HD
eller psykiske lidelser istedenfor utviklingshemming (Storvik,
2007).
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2.2 Helse hos personer med utviklingshemming og
helseoppfolging

Prosjektet POMONA- Health Indicators for People With
Intellectual Disabilities I og IT som ble gjennomfort i 2004~
2008, var et internasjonalt prosjekt iregi av EU og WHO og
hadde som hensikt 4 utvikle helseindikatorer for personer med
utviklingshemming, med mal om 4 fi en bedre oversikt over
helsetilstanden hos utviklingshemmede som tidligere har vert
ekskludert fra lignende internasjonale studier (Pomona II,
2008). Bakgrunnen for prosjekeet var ulikheten som finnes nar
det gjelder helsetilstanden til personer med utviklingshemming
sammenliknet med den gvrige befolkningen (NAKU, 2007).
Personer med utviklingshemming opplever bade darligere helse
og har darligere tilgang til helsetjenester de har behov for. 1
tillegg forer sekundere helsetilstander til gkt risiko for dede-
lighet og spesifikke helsetilstander (Pomona, 2008, Sutherland,
Murray & Couch, 2002). En litteraturstudie gjennomfort

av Sutherland et al., 2002, viser at personer med utviklings-
hemming har en stor andel helsetilstander som de ikke far
behandling for, til tross for at tilstandene kan behandles. I
tillegg til ok risiko for at utviklingshemmede feilbehandles ser
man ogsé at darlig helseoppfolging eker risikoen for tidlig ded
pa grunn av liten oppfelging av fysisk aktivitet og kosthold
(Sutherland et al., 2002).

En annen litteraturstudie av Fisher (2004) fant at personer
med utviklingshemming har gkt forekomst av fedme, stoff-
skiftesykdommer, dérlig oral helse og psykiske lidelser. Spesielt
nevnes at psykiske lidelser er vanskeligere & avdekke hos
utviklingshemmede pd grunn av kommunikasjonsvansker. Det
kan ogsd vare vanskelig 4 avdekke psykiske lidelser pa grunn av
diagnostisk overskygging (Fisher, 2004). Eksempelvis kan man
utelate 4 forstd utfordrende atferd mot andre personer som et
angstanfall da personen som utagerer kan ha vansker med 4
kommunisere dette. En annen utfordring som ma tas i betrake-
ning nér vi ser pa helsefakrtorer, er gkt forventet levealder
hos denne gruppen, noe som betyr at de i storre grad vil fa
de samme kroniske lidelsene som hjerte- og karsykdommer,
diabetes og kreft som den ovrige befolkningen. @kt levealder
gir ogsd foreldre til personer med utviklingshemming andre
utfordringer, da det som oftest er de som stir for oppfolging av
barna (Fisher, 2004).

Ogsé i denne studien bekreftes det at personer med
utviklingshemming har okt forekomst av fysiske og kroniske
helseproblemer samtidig som de i mindre grad fir den
medisinske oppfolgingen de skal ha (Fisher, 2004). Helseut-
fordringene utviklingshemmede har viser at pasientopplering
ber ha hey prioritet, blant annet opplering som omhandler
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ivaretakelse av egen helse, kosthold og fysisk aktivitet (NAKU,
2007).

2.3 Livstilssykdommer

Livsstilssykdommer er et resultat av valg knyttet til hvordan
man lever livet sitt og hvilken livsstil man har. Livsstils-
sykdommer er en stor helseutfordring, nasjonalt og inter-
nasjonalt. Livsstilssykdommer som kan knyttes til
kosthold og fysisk aktivitet er blant andre overvekt, hjerte- og
karsykdommer og diabetes. Flere undersokelser har sett pa
sammenhenger mellom utviklingshemming og forekomst av
livsstilsrelaterte sykdommer. Med POMONA 1 studien fikk
man utviklet en standardisert testmetode, noe som gjorde
det lettere & sammenlikne helsedata med den ovrige befolk-
ningen. Tidligere har dette ikke vert mulig. 13 europeiske
land ble her enige om indikatorer for helse de fant relevante
for personer med utviklingshemming, totalt 18 indikatorer
til sammen. Hépet var at disse kunne gi mye informasjon om
utviklingshemmedes helsesituasjon (Haveman et al., 2011).

I 2007 ensket man 4 teste helseindikatorene og POMONA
2 ble igangsatt. POMONA 2 studien hadde et utvalg pa 1253
voksne med utviklingshemming fra 14 EU land. Deltakernes
gjennomsnittsalder var 41 ar. Av disse var 49% kvinner. 22,7%
hadde en lettere psykisk utviklingshemming, 28,2% moderat
utviklingshemming, 20,7% dyp utviklingshemming og 11,8%
alvorlig utviklingshemming (Haveman et al., 2011). Spers-
malet var om man ville finne ulikheter i alder nér det gjaldt
risikofaktorer som fysisk aktivitet og bruk av reyk og alkohol,
sammenliknet med den gvrige befolkningen (Haveman et al.,
2011).

I folge Haveman et al., 2011 s man ved sammenlikning
med den generelle befolkningen i EUs 27 medlemsland at
et mindretall raykte pa daglig basis, 6% vs. 28,3%. A royke
hver dag var mer vanlig blant deltakere som var 65 ar og
eldre. Alkoholkonsum var mer vanlig, dog moderat, hvor
64,9% av deltakerne ikke drakk alkohol og 30,6% drakk en
eller to enheter hver dag. De som var 65 ar og eldre drakk
fem dager eller mer pr. uke. Nér det gjelder fysisk aktivitet
svarte 42% at de hadde fysisk aktivitet i form av gaing,
sykling eller andre lettere aktiviteter minst 4 ganger i uka.
Over halvparten av deltakerne, 51,8% hadde deltatt i fa
eller ingen fysiske aktiviteter (Haveman et al., 2011, egen
oversettelse).

Dataene forteller oss noe om helseindikatorer for eldre utvi-
klingshemmede, selv om vi ikke kan generalisere fra denne



studien, til det er utvalget for lite (Haveman et al., 2011).
Dette bekreftes ogsé i tidligere studier (Robertson et al., 2000)
hvor man ser at risikofaktorer som alkohol og reyking blant
personer med utviklingshemming er betraktelig mindre enn
det man finner hos den gvrige delen av befolkningen, samtidig
som forekomsten av fedme hos kvinner og fysisk inaktivitet
hos menn og kvinner er mye hoyere. Robertson et al., (2002)
gjennomforte en studie med o0 personer med utviklings-
hemming. De fant da at s& mange som 84% av mennene

og 88% av kvinnene ikke var fysisk aktive (Robertson et al.,
2000). Det kan vere grunn til 4 tro at de hoye ratene man
finner av dedelighet og sykelighet blant personer med
utviklingshemming, har sin drsak i fysisk inaktivitet (Robertson
et al., 2000).

Noen har ogsé sett pd om boform kan pévirke livsstil og
overvekt. I en litteraturstudie av Sutherland et al., (2002), vises
det til Mercer & Ekvall (1992) som ville undersgke om det
fantes ernaringsmessige ulikheter blant utviklingshemmede i
mindre gruppeboliger og de som bodde i sterre enheter (insti-
tusjoner) med opptil 80 beboere. Hovedfunnet var at beboerne
i gruppeboligene ikke fikk delta i planleggingen av maltidene
og de ble tilbudt ferdiglaget og mer kaloririk mat i motsetning
til de som bodde i starre enheter, som ogsa fikk muligheter
til 4 delta i planleggingen av maltid. I sterre enheter var det
ogsé ansatt personale som hadde kompetanse nér det gjaldt &
tilberede maltid. Dette gjorde at beboerne ogsa fikk mulighet
til & veere med pa matlagingen. Studien viser at det er viktig at
det er ansatt noen med kunnskap om kosthold og ernering i
botjenester til utviklingshemmede (Mercer & Ekvall, 1992).

Rimmer, Bradddock & Marks (1995) fant i sin studie av
over 300 personer med utviklingshemming (mild til moderat)
at de som bodde i institusjoner hadde lavest helserisiko. I
studien ble det foretatt en sammenlikning av helseatferd,
kroppssammensetning og kolesterolverdier. Totalt sett kom
deltakerne fra institusjoner best ut méle pa disse enhetene,
sammenliknet med de som bodde hjemme hos familiene sine
eller i gruppeboliger (Rimmer et al., 1995, i Sutherland et al.,
2002). Nar det gjaldt fysisk aktivitet var aktivitetsniviet hoyere
hos utviklingshemmede som bodde hjemme hos familien eller i
institusjon. Funnene kan tolkes dit at utviklingshemmede kan
oppleve bedre helseatferd i bomilje som er mer regulerende
og i sterre grad gir rom for kontroll (Rimmer et al., 1995, i
Sutherland et al., 2002).

World Health Organization, WHO, anbefaler 30 min. med
daglig fysisk aktivitet med moderat intensitet. Lavt aktivitets-
niva hos utviklingshemmede kan skyldes flere drsaker, bade
individuelle, som motivasjon og mer samfunnsmessige som
tilgjengelighet. Sammen med kaloririk mat utgjor lav fysisk
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aktivitet en stor arsak til at personer med utviklingshemming
i storre grad far hjerte- og karsykdommer, diabetes og
fedmeproblematikk (Haveman et al., 2011).

2.4 Barrierer for fysisk aktivitet

Som nevnt kan det vere flere drsaker til manglende fysisk
aktivitet hos personer med utviklingshemming, bade person-
lige og miljomessige/samfunnsmessige. Personlige barrierer
kan vere motivasjon den enkelte har og den folelsesmessige
tilstanden han/hun er i. Noen kan ha liten tro pa egen mest-
ring og det de kan f3 til, noe man ogs ser i like stor grad hos
befolkningen for evrig (Bodde & Seo, 2009). Ditlig tilgang

til transport og liten personaldekning der den enkelte bor er
eksempler pd miljomessige barrierer. Bodde og Seo samlet i sin
studie fra 2009 barrierer for fysisk aktivitet i fem ulike katego-
rier: «Demografiske/biologiske faktorer, psykologiske, kognitive
og emosjonelle faktorer, atferdsmessige evner, sosiale/kulturelle
faktorer og faktorer ved det fysiske miljeet.»(Bodde og Seo,
2009, s. 58, egen oversettelse).

Nar det gjaldt muligheten utviklingshemmede hadde til &
vere fysisk aktiv, var den hyppigste barrieren dérlig skonomi.
Dette hos personen selv og ogsa i tjenestene som stadig ma
vurdere kostnader og prioritere tjenester opp mot hverandre.
Fé ressurser og liten mulighet for ansatte til 4 stotte den enkelte
til & vere fysisk aktiv gjor det vanskelig for utviklingshemmede
& vare fysisk aktive. Kostnader setter ogsa begrensninger nir
det gjelder muligheter for transport og behovet for tilrettelegging
og assistanse utviklingshemmede kan ha behov for (Bodde
& Seo, 2009). I undersokelser hvor utviklingshemmede selv
har blitt spurt, har man ogsa sett at dérlig tilgjengelighet til
arenaer hvor man kan drive med fysisk aktivitet er den storste
barrieren (Howie et al., 2012). For 4 kunne gjennomfore og
opprettholde aktiviteter trengs det sosial stotte fra familie,
venner og det sosiale nettverket. Stotte oker ogsd muligheten
for regelmessig fysisk aktivitet (Bodde & Seo, 2009), samtidig
som det er viktig at noen viser dem hvordan man skal utfere
ulike gvelser og aktiviteter i praksis (Howie et al., 2012).

Brukermedvirkning star i fokus i helsetjenester og helse-
forskning generelt og gir den enkelte mulighet til 4 ta ansvar
for egen helse. Det er vanlig 4 sporre den enkelte om hvilke
helseproblemer man opplever. Utviklingshemmede blir sjelden
spurt om dette, da man heller henvender seg til familie,
parerende og andre omsorgspersoner/ansatte. Det finnes derfor
lite forskning om egenrapportering fra utviklingshemmede
pa dette omradet (Turk, Khattran, Kerry, Corney & Painter,
2012). Turk et al., (2012) sd nermere p hva ansatte formidlet
av smerte og helseproblemer og hva utviklingshemmede selv
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formidlet. Funnene oppsummeres slik:

Mindre enn tre fjerdedeler av deltakerne sa de hadde noen &
snakke med om egen helse.. De som ble hyppigst nevnt var
familiemedlemmer og ansatte. 67% sa de opplevde smerte
som hodesmerter, magesmerter og ryggsmerter, hvorav 18%
av disse ikke formidlet dette videre til andre. 27% tok ikke
smertestillende for 4 lindre disse (Turk et al., s. 155-165,
egen oversettelse).

Selv om deltakerne selv sa ifra om at de opplevde smerte i
eksempelvis mage og rygg, var det fi som selv gjorde noe
med det, noe som kan bety at de ikke fikk den behandlingen
de skulle ha. For 4 kunne avdekke og gjore noe med denne
problemstillingen anbefales det at man i helse- og omsorgstje-
nester stiller direkte spersmal som omhandler smerte (Turk et
al., 2012). Dette gir utviklingshemmede muligheten til selv &
bli aktive i ivaretakelsen av egen helse.

2.5 Utviklingshemmedes tilgang til ordinzere tilbud

Man kan anta at siden personer med utviklingshemming

i storre grad far livsstilssykdommer som hjerte- og karsyk-
dommer, vil vi finne en overrepresentasjon av utviklings—
hemmede ved LHL-rehabiliteringssentre. For 4 finne ut om
dette stemmer gjennomforte NAKU en telefonenqéte i 2012,
hvor hjertekirurgisk avdeling Helse Midt-Norge ble kontaktet
samt tre storre LHL-rehabiliteringssentre. Ved forstnevnte

sted var det utfort bare to operasjoner knyttet til hjerte- og
karsykdom hos voksne utviklingshemmede. Ved LHL-
rehabiliteringssentrene var tilbakemeldingen at man i de siste
10 drene ikke hadde fatt henvisninger for voksne pasienter
med utviklingshemming (Ellingsen & Berge, 2014). Vi vet at
personer med utviklingshemmede i langt sterre grad enn andre
rammes av hjerte- og karsykdommer, samtidig ser vi at de

ikke far tilbud om rehabilitering og behandling. Her kan det
vere morketall nir det gjelder dedelighet blant denne gruppen
(Ellingsen & Berge, 2014). Man kan stille sporsmal ved
hvorfor utviklingshemmede ikke fir tilgang til ordinere tilbud
pa lik linje med andre pasienter.
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3. Forskning om pasientopplaering for
personer med utviklingshemming

INTERNASJONAL FORSKNING viser at det er en positiv
sammenheng mellom fysisk aktivitet og bedre helse for
personer med utviklingshemming (Calders et al., 2011).
Studien til Calders et al., (2011) ville undersoke hvilke
treningsformer som i storst grad ga en positiv helsegevinst
av utholdenhetstrening, styrketrening og ingen trening. Ved
sammenlikning av kombinert styrke- og utholdenhetstrening
og bare utholdenhetstrening si man en forbedring av blant
annet det totale kolesterolnivéet, blodtrykk og oksygenopptak
hos deltakerne som utferte en kombinasjon av styrke- og
utholdenhetstrening. Denne treningsformen viste ogsé bedre
resultater ndr det gjaldt muskelstyrke og systolisk bloderykk
sammenliknet med de som ikke trente, og ga totalt flest posi-
tive resultater. Nar det gjaldt kroppssammensetning s man
ingen tydelig forbedring. I denne studien ble oppfolging av
deltakerne foretatt av fysioterapeuter som ogséd ga veiledning og
oppmuntring underveis (Calders et al., 2011).

I de folgende avsnitt skal vi se nermere pa flere ulike
faktorer og betingelser som ifelge internasjonale studier ansees
som betydningsfulle for gjennomfering av pasientopplering.

3.1 Sosial stette og oppfelging i pasientopplaering

Det er viktig 4 fd kunnskap om pasientoppleringsprogram eller
kurs slik de gjennomfares i Norge i dag har forventet effekt for
personer med utviklingshemming, samt kunnskap om hvordan
kursene ber bygges opp innholdsmessig. Nasjonalt finnes det
lite forskning pa dette, men flere internasjonale studier har sett
pa hvilken effekt pasientopplering har nar det gjelder a gi okt
kunnskap om bedre kosthold og deltakelse i fysisk aktivitet.
Det ligger mange utfordringer i helsefremmende arbeid og
pasientopplering for personer med utviklingshemming; de har

i mindre grad tilgang til informasjon om helse, noen mangler

i tillegg en grunnleggende kunnskap om helse og har i tillegg
vansker med 4 forsta egne helseproblemer. Dirlige leseferdig-
heter kan ogsa vare et hinder for 4 forsta informasjon i skriftlig
form (Bodde, Seo, Frey, Van Puymroeck & Lohrmann, 2012,
a). Det er derfor behov for tilpasset informasjon, noe som ogsa
ble papekt i NAKUs rapport om helseoppfolging (2007).

I en studie fra 2012 undersokte man hvilken effekt
pasientopplering for utviklingshemmede hadde pa kunnskap
om fysisk aktivitet og deltakelse i fysisk aktivitet. Her ble fysisk
aktivitet evaluert ved bruk av to ulike skalaer: Illingworth,
Moore and McGillivay’s Nutrition Activity Knowledge Scale,
NAKS (kunnskap om kosthold og ernring) og Physical
Activity Recommendations Assessment, PARA (maling av fysisk
aktivitet) (Bodde et al., 2012, a.).

I studien brukte man et pasientoppleringsprogram kalt
«Promoting Health Through Physical Activity Knowledge and
Skills». Dette var et samlingsbasert oppleringsprogram hvor
man brukte ulike metoder som instruksjonsvideoer og rolle-
spill. Resultatene viste en forbedring i skirer for begge skalaer.
Resultatene var signifikante for PARA, men ikke for NAKS.
Nir det gjaldt fysisk aktivitet og forbedring av dette, fant man
ingen signifikante resultater (Bodde et al., 2012, a. 5.315, egen
oversettelse).

Studien viste at bruk av rollespill, video og aktiviteter hvor
deltakerne samhandler med hverandre gir god effeke for opple-
ringen. Samtidig viste den ogsa at sosial statte fra pargrende og
ansatte/omsorgspersoner er viktig for at opplaringen skal ha
langvarig effekt (Bodde et al., 2012, a).

Viktigheten av sosial stotte og oppfolging understrekes
ogsé i andre studier. Codling og MacDonald (2011), har
sett pd hvorvidt kunnskapen utviklingshemmede far i
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pasientoppleringsprogram gir en langvarig kunnskap og
forstaelse om egen helse. For & kunne ta avgjorelser som
gjelder egen helse er forstdelse og kunnskap viktig. Informa-
sjonen deltakerne tilegnet seg viste seg a vere vanskelig & ta

i bruk i hverdagen, til tross for at de fikk bedre kunnskap

om egen helse. Arsakene til dette kan vare flere, som evnen

til & huske og kunne praktisere det man har lert og evnen

til kunnskapsoverfering fra ett felt til et annet. Ogsd i denne
studien viste funn at stotte og oppfelging fra nerpersoner som
kan oppmuntre den enkelte, er en forutsetning for at man skal
fa god effeke av oppleringen (ibid).

Manglende langvarig effekt av pasientopplaring fant man
ogsé i en storre studie av McDermott et al., (2012). Her var
deltakerne plassert i to ulike grupper i en 8 ukers periode. I
den ene gruppen fikk deltakerne opplering i kosthold og ernz-
ring og fokus var pd vektreduksjon. I den andre gruppen var
blant annet hygiene i fokus. Oppleringen hadde lik varighet i
begge gruppene og man la veke pa tilpasset og konkret lering
og 4 vise hvordan aktiviteter utfores. Denne studien hadde
en oppfelging pa 12 mnd. Til tross for dette s& man ingen
forskjell blant gruppene nar det gjaldt fysisk aktivitet, kun
en forskjell ndr det gjaldt vektnedgang. Vektnedgang var mer
sannsynlig for deltakerne som bodde i gruppeboliger sammen-
liknet med de som bodde hjemme hos familien (ibid).

En nyere studie av Bergstrom, Hagstromer, Hagberg &
Elinder (2013) hadde en bredere tilnzrming til hvordan man
kan oppné vektreduksjon, forbedre kosthold og fysisk aktivitet
hos utviklingshemmede, hvor ogsd de ansatte ble involvert
pa lik linje med deltakerne som bodde i boligene. Her hadde
man i tillegg egne «helseambassaderer» som hadde ansvar for
& informere og gi opplering til ansatte. I studien fant man
positive resultater ndr det gjaldt fysisk aktivitet, men ikke for
vektreduksjon og endringer i kosthold. Endringen i fysisk akti-
vitet var storst for de som bodde i egne boliger. Selv om man
ikke oppnadde positive resultater pa alle omrider, viser studien
at involvering og stotte fra ansatte kan fore til bedre fysisk
aktivitet og gi gode muligheter for at resultatene opprettholdes
i framtiden (ibid). Disse studiene indikerer at pasientopplering
for utviklingshemmede kan ha positiv effekt nir det gjelder
fysisk aktivitet, men at den ikke har forventet effekt pa andre
omrader som vektreduksjon og kosthold. Felles for studiene
er at sosial stotte og oppfelging gir bedre forutsetninger for
langvarig effekt av oppleringen.
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3.2 Gjennomfgring av pasientopplaering

Hvordan ber pasientopplering planlegges og gjennomfores og
hva fremmer mulighetene for at pasientopplering for personer
med utviklingshemming lykkes? Dette har Bergstrom, Elinder
& Wihlman (2014) undersokt i en studie hvor de sa pa hvilke
faktorer som fremmer og hindrer implementering av pasient-
opplering. Familier og narpersoner var ikke involvert i denne
studien, da man ensket 4 se hvordan man kan legge til rette
for stotte til den enkelte. Det refereres i studien til begrepet
«health literacy», som kan beskrives som nedvendigheten

av at den enkelte far mulighet til 4 forstd og bruke informa-
sjon som omhandler helsesparsmal. Pasientoppleringen ma
derfor ta deltakernes individuelle forutsetninger i betraktning
(ibid). I denne studien fant man fire kategorier som utmerket
seg og som hver for seg hadde ulike elementer som fremmet
oppleringen eller var en barriere for den: Individuelle faktorer,
pedagogiske strategier, samhandling og interaksjon mellom
deltakerne i kurset og strukturer. Individuelle faktorer sa noe
om behovene hver enkelt hadde, som behov for pedagogisk
stotte og niva pa oppleringen, motivasjon og interesse for
oppleringen og tro pd egen mestring. Nar det gjaldt peda-
gogiske strategier brukte kurslederne ulike tilnzermingsmaéter
for & snakke om helse; noen brukee seg selv og egen kropp
som eksempel, noen brukte beker og bilder mens andre tok
fatt i det som kom opp i gruppediskusjoner. Man sé her at
samhandling og interaksjon var hyppigere mellom deltakere
og kursleder enn mellom deltakerne. Planlegging og orga-
nisering av oppleringen var en viktig strukturell del. Her
oppsekte kurslederne beboerne hjemme i forkant av kurs for &
gi informasjon. Engasjement, opplering og oppmuntring fra
kurslederne gjorde det lettere for deltakerne i delta i aktiviteter
(ibid). Oppsummert fant man at oppleringen hadde best
virkning hvis den var tilpasset den enkelte og man tok i bruk
ulike pedagogiske leringsmetoder. A myndiggjore hver enkelt
og serge for at de fir bidra i hele prosessen som & vare med pé
d sette egne mal, styrker effekten av oppleringen. Deltakerne
md ogsa fi mulighet til 4 prove ut det de har lert og fa stotte til
deltakelse i aktiviteter. Denne studien understreker ogsé viktig-
heten av sosial stotte fra familie og andre omsorgspersoner
(ibid).

Utvikling av pasientoppleringsprogram for utviklings-
hemmede er omfattende og krever systematisk planlegging.
Bodde, Seo, Lohrmann & Puymbroeck (2012, b) beskriver
hvordan man kan gjennomfere pasientopplering om fysisk
aktivitet og trening gjennom en prosess som inkluderer valg
av gnsket teoretisk perspektiv man onsker & bruke, 4 ha
fagpersoner som tar hind om materialet som skal benyttes,



teste ut dette og evaluere/revidere oppleringen for den endelig
benyttes. I denne studien la man vekt pd at deltakerne selv fikk
velge aktiviteter som var gjennomferbare ogsd i eget hjem, for
4 unngd at begrensninger ved personalet eller at manglende
transportmuligheter var til hinder. Noen av aktivitetene var
rollespill, trappetrening, dans og treningsvideoer (ibid). Nar
det gjaldt matlaging som aktivitet si man at bruk av video
spesielt var virkningsfullt for 4 leere om matlaging. I tillegg

la man her vekt pa at deltakerne ogsa utviklet sine sosiale
ferdigheter under oppleringen slik at de selv lettere kunne fa
stotte fra andre. Dette kunne eksempelvis vare & lere hvordan
man kan invitere andre til 4 bli med p4 aktiviteter. En helhetlig
tankegang hvor man ogsd involverer fagpersoner som har
kunnskap om utviklingshemming i oppleringsprosessen gker
muligheten for en vellykket gjennomfering (ibid).

3.3 Utviklingshemmedes syn pa helsefremmende opplaering

Pasientopplering forutsetter en aktiv deltaker som er i stand til
4 ta ansvar for egen helse. Hva vet vi om utviklingshemmedes
egne meninger om hva som er viktig for & fremme god helse?
Cardell (2015) spurte personer med utviklingshemming

om dette i en deskriptiv studie og fant fire kategorier/tema
deltakerne mente var viktige: «Doing, being, belonging and
becomingy (ibid, s.4-8). A ha noe 3 gjore ble beskrevet som
viktig for god helse. Dette gjaldt aktiviteter generelt og ikke
bare arbeid. A ga tur, drive med hagearbeid, lzre seg matla-
ging og kunne besoke familien ble nevnt. A vare handler om

4 kunne bruke de evnene man har og oppleve en meningsfylt
tilveerelse. Dette skjer ogsa i samspill med andre, det & fole

at man er en del av noe storre og har gjensidige relasjoner.
Tilherighet og muligheten til & veere sammen med andre er
ogsé helsefremmende. Dessverre viste studien at deltakerne
opplevde flere begrensninger pd grunn av ressurssporsmal ved
boligen/institusjonen (ibid). A bli handler om & utvikle seg selv
og sine evner og de muligheter man har. Pasientopplering i seg
selv vil ikke ha noen effekt med mindre man far mulighet til

a veere aktiv og praktisere det man har lert i omgivelsene man
har rundt seg. A gi den enkelte mulighet til 4 vise hva man kan
og hvilket potensiale man har, er helsefremmende i seg selv

(ibid).
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4. Metodebeskrivelse/datainnsamling

4.1 Innledning

TABELL 1. viser en oversikt over tema for pasient-
oppleeringskurs og viser det totale antall kurs NAKU fikk

For a f3 kjennskap til og innblikk i hvilke typer pasientopp- tilbakemelding om kategorisert etter tema.

leering som finnes for personer med utviklingshemming her

i Norge, hva oppleringstilbudene inneholder og hvordan de

gjennomfores i praksis, sendte NAKU en skriftlig henven- 20
delse til avdelinger for barne- og voksenhabilitering ved 1
flere av landets helseforetak og lerings- og mestringssentre.

Henholdsvis 5o henvendelser til avd. for barne- og voksen- 16
habilitering og 40 henvendelser til lerings og mestringssentre,

totalt 9o henvendelser, med folgende oppfordring: 14
NAKU gnsker 4 samle inn og se nzermere pa hvilken opplering

som gis i form av kurs og pasientopplering for personer med psykisk =
utviklingshemming. Dette forstitt som at vi gnsker at dere sender 1
oss materiale med beskrivelse av oppleering som blir gjennomfert for

personer med psykisk utviklingshemming, og som blir sett pa som 8
pasientopplering i henhold til spesialisthelsetjenesteloven. Der det er

gjennomfort evaluering av oppleringen gnsker vi ogsa dette tlsendt. 6
4.2 Metode og analyse 4
Metodisk kan undersgkelsen beskrives som en kvalitativ doku- ’
mentstudie, hvor tilsendte dokumenter utgjor kildene i under- 0

sokelsen (Tjora, 2012). Hensikten med undersokelsen har vart
4 f3 informasjon om hva som tilbys av pasientopplaring for
utviklingshemmede i dag, og hvordan den organiseres og gjen-
nomferes. Dette for 4 fi okt kunnskap pa omradet. NAKU mottok
38 tilbakemeldinger, noe som gir en svarprosent pa 42 %. 24 % av kosthold, Livstil og fysisk aktivitet

. Kropp, seksualitet og identitet

respondentene svarte at de tilbad pasientopplering for personer
med utviklingshemming etter spesialisthelsetjenesteloven. Vi vil ART, voksenliv og rettigheter
nd se nermere pa hvilket innhold og hvilken form pasientopple-

ringen har hos de som pr. i dag tilbyr dette.
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Tabell 1 viser at respondentene tilbed tilsammen 46 kurs. De
fleste tilbed kurs med flere enn ett tema. Fordelingen av kurs
etter tematisk innhold var ganske lik. Det ble gjennomfort 15
kurs om kropp, seksualitet og identitet, 15 kurs om kosthold,
livsstil og fysisk aktivitet og 16 kurs om ART, voksenliv og
rettigheter. De fleste av kursene ble gjennomfert av habilite-
ringstjenesten, og et mindretall av lerings- og mestringssentre.
Nir det gjelder organisering av oppleringsform hadde de
fleste kursene en samlingsbasert form. Fétallet var basert pa

individuell opplering, se figur 1.

FIGUR. 1. Sektordiagrammet viser at 5 kurs ble gjen-
nomfgrt med individuell oppfelging. 41 kurs hadde en
gruppebasert opplaeringsform.

OPPLARINGSREFORM

. Individuell oppfelging

. Gruppebasert opplaering

Gruppeoppleringen hadde en varighet pé alt fra 2 dager
til samlinger som gikk over 10 ganger eller mer, med ulik
varighet i antall timer. Opplaringsverktoy som ble benyttet
i gruppeoppleringen var bruk av bilder, film, brettspill,
rollespill, historier, praktiske oppgaver, gruppesamtaler og
individuelle samtaler. Selv om oppleringsformen for de fleste
av kursene var gruppebasert, hadde noen av disse ogsa rom for
individuelle samtaler.

En gjennomgang av materialet viser flere likheter ndr det
gjelder innholdet i opplaringen.
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I folgende avsnitt vil noe av kursenes innhold gjengis cksakt
sammen med beskrivelse av kursenes gjennomforing.

4.3 Kurs om kropp, seksualitet og identitet

Tema i kursene om kropp, seksualitet og identitet handlet om
det & vare kjerester, kjerlighet, folelser, florting, sjekking, sex,
prevensjon, kjennssykdommer, sette grenser, hygiene og over-
grepsproblematikk. Flere nevner at de i oppleringen benytter
KIS-kurset® (kropp, identitet og seksualitet) som er et opple-
ringsverktoy for nevnte tema utviklet av Nordlandssykehuset
Bodo i samarbeid med Barne-, ungdoms- og familie-
direkeoratet. Oppleringsverktoyet bestar av en cd med tegninger,
bilder og filmer samt en perm med 230 sider tekst og historier.
Her moter vi «Anne og Marius» som er sentrale personer i de
ulike temaene. Andre former for undervisning som ble nevnt
var brettspill, f.eks: «Jeg lurer pé» av Tone Grude og Vigdis
M. Larsen, rollespill, filmsnutter, sanger, bevegelse og dans.
Kursene ble arrangert for ungdom og voksne i alderen 13-2
ar. De var samlingsbaserte og gikk over et par dager. Noen av
deltakerne har individuelle samtaler med sexologisk rddgiver
etter henvisning til habiliteringstjenesten. Henvisningsarsak
oppgis & veere samtaler med mél om 4 lere om kroppen og
hvordan den utvikler seg, samtaler etter seksuelle overgrep,
seksuell frustrasjon, seksuell identitet og kjennsidentitet mm.
Habiliteringstjenesten for voksne og habiliteringstje-
nesten for barn (Trondsletten) i Trondheim gjennomforte
et prosjekt for & utvikle et kvalitetssikret gruppetilbud
tilgjengelig for unge med lettere kognitive funksjonsvansker
i alderen 16-25 4r. Hensikten med prosjektet var & utvikle
et kurs som gir tilrettelagt undervisning om temaene
etikk, samliv og seksualitet, for unge personer som har en
utviklingshemming eller andre kognitive funksjonsvansker.
Malet med kurset var at den enkelte deltaker skulle f3 okt
kunnskap om egen kropp, folelser, seksualitet, samliv og
kunnskap om hva det krever hvis man velger 4 bli foreldre.
Tema var eksempelvis «ta ansvar for sikker sex», «sette egne
grenser- et nei er et nei» og «foreldreskap- om 4 ta egne valgy.
Kursdeltakerne fikk informasjon om hvilke sosiale regler som
gjelder i mellommenneskelige forhold, hvordan kroppen vir
utvikler seg, hva som skiller vennskap fra kjerester og tanker
om 4 stifte egen familie. Det ble lagt vekt pa at deltakerne
utvekslet erfaringer, samt bruk av filmer og eksempler. I
prosjektperioden ble det gjennomfert to kurs, hesten 2011 og
hesten 2012. Kursene gikk over 8 ganger og det var muligheter
for & ta med seg en nerperson (Neset, 2013).

2 KIS-kurset finnes her: http://kurs.helsekompetanse.no/kis
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Kurs som omhandler identitet har som mal & styrke
identitetsfolelsen til deltakerne, bevisstgjore egen identitet og
bli tryggere pa seg selv og omgivelsene. Flere nevner kurset
«Sann er jeg og sinn er det». Bakgrunn for kurset nevnes &
vere at deltakerne merker at de er annerledes, men de forstir
ikke hvorfor og opplever frustrasjon rundr dette, noe som kan
veere vanskelig & snakke om. Flere stiller sporsmél ved hvorfor
de ikke kan gjore som «alle andre» eller hvorfor de ikke far
venner nér alle andre har. Inspirasjonen til kurset er hentet fra
serien «S4nn er jeg og sann er det» som gir pA NRK Super og
Statped sitt kurskonsept til bruk i klassen, med samme navn.
Dette er en norsk serie hvor vi fir et innblikk i hverdagen til
barn som har en ekstra utfordring 4 leve med. Det legges vekt
pa at vi alle er forskjellige og at funksjonshemmingen bare er
en liten del av den du er. Gjennom kurset onsker man 4 gi
verktoy for & kunne uttrykke folelser, skape vennskap og for a
takle hverdagen. Nettverksbygging nevnes ogsé a veere et annet
mal. Hvem er jeg og hva vil det si 4 vere funksjonshemmet?
Hva er vennskap, hvordan far jeg en venn og hva innebzrer
det 4 veere en venn? Metodisk ble det benyttet kortfattet
teori, rollespill, filmer, spill og praktiske oppgaver. Eksempel
pa annet materiell som brukes er: Jeg er unik, det er bare
en av megh «Hvem Er Jeg, JENS- Jeg Er Noget Spesielt.
Malgruppen for disse kursene var noen steder fra 10-12 ar,
andre steder 13-18 dr. Undervisningen var gruppebasert og ble
arrangert over 2-4 dager.

4.4 Kurs om kosthold, livsstil og fysisk aktivitet

De fleste som tilbyr pasientopplering for personer med utvi-
klingshemming arrangerer kurs med fokus p4 livsstil, kosthold
og trening, som «Nir buksa blir for trang» og «Jakten pa det
gode liv» som er livsstilskurs som har som mal 4 gi bedre

helse gjennom & gke kunnskapen om kost, ernzring og fysisk
aktivitet. Kursene benyttes forebyggende eller for ungdom

og voksne som har utfordringer ndr det gjelder veke og/eller
usunt kosthold. Disse kursene vektlegger opplaring ved bruk
av enkel teori som formidles i bilder og enkel tekst, og noen
gir mulighet for at kursdeltakere og kursledere lager maten
sammen. Hjelpemidler som brukes til formidling er hefter

om «fem om dagen», «tallerkenmodellen», «grovhetsskalaen»,
«regnbuen» og «ngkkelhull». Noen av disse er laget i lomme-
format slik at de kan tas med nér deltakerne handler matvarer.
Enkelte kurs er samlingsbasert over 3-4 dager, mens andre gar
over 2 ér og lengre slik som «Jakten pa det gode liv» som starter
med et 8 ukers kurs. Behovet for oppfolging vurderes da indi-
viduelt og tilpasses den enkelte. Dette kurset bestar av fysisk
trening sammen med kursledere en dag i uka de forste 8 uker
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og deretter ca. annenhver maned. Det forutsettes her at perso-
nalet i bolig felger opp med trening i den forste tiden. Kost-
holdsradene legger vekt pa 4 gi konkrete og detaljerte regler for
dag- og ukesmeny, handleliste og hva det er lurt 4 handle.
Radene tar utgangspunkt i statens rdd for ernering og fysisk
aktivitet. Malet er atferdsendring og metodisk arbeides det i
sma grupper, men med individuelle tilpasninger og mélset-
ninger. Det gis rid om maling av vekt, midje og kondisjons-
test. Rollespill benyttes ogsd som virkemiddel for & ta opp
vanskelige problemstillinger. Det legges veke pa individuelle
tilpasninger og mélsettinger for den enkelte. Samtidig under-
strekes at det ikke er nok 4 fortelle deltakerne hva de skal gjore,
kurslederne m3 vise dette og utfere aktivitetene sammen med
deltakerne.

Habiliteringstjenesten for voksne, Haukeland universitets-
sykehus gjennomfoerte i perioden 2012-2014 prosjekeet «Ny
start- et pilotprosjekt for utviklingshemmede med overveke.
Malgruppen for prosjektet var pasienter med BMI over 35-44
(alvorlig fedme- sveert alvorlig fedme). Malet med prosjektet
var & prove ut et nytt behandlingstilbud, kompetanseheving og
gkt kompetanse pa méling av resultater. Maleindikatorer som
ble benyttet var:

1. Pasientens kunnskap om kosthold, trening, helse og
det 4 gjore endring og opplevelse av mestring. 2. Samtaler
med nerpersoner/ samarbeidsparters opplevelse av relevant
kunnskap fer, underveis og etter prosjektet og 3. Kroppslige
endringer som blodprever, BMI/muskelmasse og endring
av fysisk aktivitet/kondisjon. Deltakerne var to kvinner og
to menn i alderen 30-40 ar. Deltakerne ble innlagt i degn-
avdeling og oppholdet ble organisert og gjennomfert av et
tverrfaglig team bestiende av lege, klinisk erneringsfysiolog,
vernepleiere, hjelpepleier og ergoterapeut. Fokuset under
oppholdet var trening, ernzring, samhandling, mestring og
glede. Det var trening fast 2 ganger pr. dag, faste méltider og
undervisning. Etter endt opphold pd 4 uker ble det utarbeidet
en oppfelgingsplan for deltakerne. Denne inneholdt oppfol-
ging og veiledning for pasientene og deres narpersoner de
neste 10 mnd. Deltakerne fikk ogsd med seg en egen bok,
«Boka mi» som skulle vare et verktay/hjelpemiddel for 4 fa
bruke tilegnet kunnskap. Boka inneholdt bla. deltakernes
individuelle kostholdsplan og tips om sunne valg. Resul-
tatene viste at etter 4 uker i dognavdelingen hadde alle
deltakerne bedre resultat pd gangtest og BMI og de hadde
fatt okt kunnskap om blant annet sykdomslare og kroppens
funksjoner. Malinger i slutten av prosjektet viste at to av
pasientene hadde ytterligere vektnedgang mens to hadde
samme vekt som i starten av prosjektet. Alle hadde stor
framgang pé gangtest (Laukeland, 2012-2014).



4.5 Kurs om ART, voksenliv og rettigheter

Opplering i modifiserte utgaver av ART, Aggression
replacement training, tilbys av flere habilteringstjenester. Noen
av deltakerne henvises grunnet vansker med & kontrollere
folelsene sine eller at de har generelle tilpasningsvansker. Dette
kurset er et tilbud om trening av mestringsstrategier basert

pa komponentene sosiale ferdigheter, for eksempel det 4 be

om hjelp, hvordan ta opp vanskelige ting og hvordan std imot
gruppepress og sinnemestring/selvkontroll som handler om

det & kunne velge hva man gjor nir folelsene tar overhdnd, og
hva man kan gjere for 4 f det bedre i vanskelige situasjoner.
Den siste delen av treningen handler om moralsk resonnering
og bestar av diskusjoner rundt problemer man kan mete i hver-
dagen, som «hva gjor jeg hvis jeg blir bedt om 4 hjelpe noen
med & jukse»? Malet er & oke bevisstheten hos den enkelte og gi
personen styrke til & ta egne valg og sta for disse. ART-opple-
ringen foregar gruppevis med 5-7 deltakere. Den er samlings-
basert og gir over ca. 10 samlinger for personer mellom 18-30
ar. Pedagogiske metoder som nevnes er: gruppesamtaler, indi-
viduelle samtaler, rollespill/trening, leker og evelser for & bygge
relasjoner og skape samarbeid i gruppen og bruk av kursperm.

Overgangsfasen fra ungdom/ung voksen i familien til et selv-
stendig liv kan i perioder vare utfordrende. Kurs som «Veien til
voksenlivet» og «Snart voksen» gir muligheter for at ungdom
med utviklingshemming kan f4 mote andre i samme situasjon.
Redusert sosial tilhorighet kan medfere at mange mister infor-
masjon som utveksles naturlig mellom jevnaldrende etter hvert
som de losrives fra foreldre og familie. Det 4 kunne mote andre
i samme situasjon og snakke om tema de trodde de var alene
om, eller har lite kunnskap om kan vare en god innfallsvinkel
for & legge framtidsplaner.

«Veien til voksenlivet» har tema som: venner/kjarester,
interesser/styrker, hva det inneberer & vere ungdom/ung
voksen, nye interesser og droammer og planer for framtiden.
Seksjon for voksenhabilitering, More og Romsdal arrangerer
dette kurset med 6-8 deltakere over 6 samlinger. Parallelt
organiseres dette slik at foreldre/foresatte moter pa eget kurs
hvor tema blant annet er hvordan det er & leve med en ungdom
i huset og hvordan man som forelder kan forberede seg og den
unge pa voksenlivet.

Kurset «Snart voksen» har ogsd som hensikt & forberede
ungdom og foreldre/foresatte pd hva som skjer ved fylte 18 ar.
Hvilke muligheter finnes nér det gjelder skole og utdanning?
Hvordan er mulighetene for arbeid og sysselsetting? Hvilke
rettigheter har man som voksen? Kurset tilbys ogsa de foresatte
og det gis ogsd informasjon om Husbankens ordninger og
rettigheter innen NAV-systemet, som Arbeid med bistand og
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besek pa ulike bedrifter.

Habiliteringstjenesten i Bergen, Haukeland universitetssykehus
har gjennomfort 3 sterre prosjekt med pasientopplering for
personer med utviklingshemming, hvorav ett i 2004 med
tittel «Mestring og ivaretakelse av egen helse i hverdagen»,
med formal 4 forebygge helseproblemer og gi skt mestrings-
kompetanse. Kurset ble gjennomfert over 7 dager (5 timer
pr. dag) med 7 deltakere mellom 23-46 ar. Tema var: A holde
seg frisk-fysisk aktivitet, bo alene- vare sammen- vare alene,
hygiene-mat-kosthold, kjereste og vennskap, mobbing og
erting- kommunikasjon- bruk av hjelpemidler, rusmidler-
bestemme selv.

Pedagogiske virkemidler var samtaler, konkretisering,
visuelle virkemidler og rollespill. Dagboknotater ble brukt for
4 gi informasjon til hjemmemiljoet om hva som hadde forgatt
pa kurset, slik at de fikk mulighet til & folge opp tema der.
Notatene ga ogsd en mulighet for repetisjon hos deltakerne og
ga en paminning av det de hadde lert. Dette viser at det ogsd
arrangeres samlingsbaserte oppleringsformer som trekker inn
flere tema samtidig (Eide og Nielsen, 2004).
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5. Evalueringer og tilbakemeldinger

Evalueringer gir oss vurderinger og sier noe om
resultater sett i forhold til det man gnsker & oppna.
NAKU ensket 4 f4 tilsendt en evaluering av pasient-
oppleringen der hvor dette hadde blitt gjennom-
fort. F4 hadde gjennomfort en systematisk
evaluering, men noen ga tilbakemeldinger av mer
generell karakter basert pd inntrykk etter endt opp-
leering. Tilbakemeldingene kan grupperes etter disse
temaene: Kapasitetsmessige forhold,
undervisningsformer og kursinnhold, individuelle
forutsetninger og narpersoners rolle og evaluering
av kurs.

5.1 Kapasitetsmessige forhold

Flere pipekte at pasientopplaring ikke ble prioritert og oppga
kapasitetsmessige arsaker som begrunnelse for dette, samtidig
som de ogsa uttrykte et onske om storre fokus pa pasientopp-
leering for denne gruppen. Det ble papekt at oppleringen ikke
var sd systematisk som gnsket pd grunn av manglende ressurser.
Det kunne ogsé vere vanskelig & fa rekruttert deltakere:

Evaluering informant 1:
Positive tilbakemeldinger. Deltakerne i gruppen knyttet
bind, noen av disse ble vedlikeholdt i etterkant. Brukerne
viste glede og nysgjerrighet. Psykolog pa Bup er ogsa positiv
og beskriver et tydelig behov for denne type kurs hos flere
brukere. Det anses som nedvendig med videre utarbeiding

20

av kursperm/idehefte. Kapasitetsmessige sporsmal pavirker
denne prosessen.

Evaluering informant 2:
Evaluering fra sluttrapport fra kurs om kjerlighet, seksualitet,
etikk og samliv:

Det viste seg vanskeligere enn forventet & rekruttere den
mest aktuelle malgruppen. Gruppen unge med lettere
kognitive funksjonsvansker er en liten gruppe bade i voksen
og barnehabiliteringen, de er ogsé spredt i andre systemer.
Mange har ingen serlige kontakter for sine vansker og

det er ikke tilrettelagt noe fast habiliteringsprogram for
gruppen, hvor det ville vare naturlig at dette temaet kunne
kommet inn... Med tanke pa at det ikke tilbys noe habili-
teringsprogram for malgruppen, mener vi at dette md vare
en prioritert oppgave fremover. Mélgruppen er sirbar for
bade uonskete graviditeter og seksuell overgrep (Neset, s. 17,
2013).

Evaluering informant 3:
Det som imidlertid kan sies relativt kort, er at kapasiteten
ved seksjon for voksenhabilitering er liten, og vi har vert
nedt til & prioritere, ogsa innen vire «palagte» oppgaver.
Pasient og parerendeopplering har vi dessverre ikke det
volumet pa som vi ensker oss... Helseforetaket er i disse
dager i ferd med 4 avslutte et arbeid med utviklingsplan for
habilitering. Arbeid med pasientopplaring framheves i dette
arbeidet som viktig, og vil bli et prioritert arbeidsomrade de
neste arene.



Evaluering informant 4:
Habiliteringstjenesten for voksne tilbyr pr. i dag ingen kurs
eller gruppetilbud til personer med utviklingshemming som
maélgruppe. Vi har fd eller ingen henvisninger der det bes
om pasientopplering. Det gis likevel direkte pasientopple-
ring til personer med utviklingshemming i forbindelse med
véar samhandling direkte med pasienten som er henvist til
oss. Eksempelvis i forbindelse med utredning der pasienten
selv, om mulig og hensiktsmessig, gis informasjon og noe
opplering om resultater og diagnosen som er stilt. Ofte
handler dette om tilbud til personer med lett eller moderat
grad av psykisk utviklingshemming... Vi gir kun i mindre
utstrekning direkte pasientopplering rundt somatisk helse
og sykdom, men gir noe informasjon/opplaring dersom
akeuelt i den enkelt sak, for eksempel om rus-/alkohol-
misbruk, kost/ernering. Vi gir i storre grad pasienter rdd
om rettigheter, krav til tjenestetilbud. Videre kan det gis
pasientopplering knyttet til ADL, dagsplan/avtaler, sosial
kompetanse, helse, grensesetting, seksualitet og samliv m.v.
Vi har da ofte brukt materiale vi utvikler eller tilpasser selv
rundt den enkelte, basert pd undervisnings-/opplerings-
materiell utviklet for personer med utviklingshemming ev.
andre funksjonsnedsettelse... Vi vurderer at vi i alt for liten
grad driver systematisk pasientopplering, og at dette i stor
grad ma relateres til ressurssituasjonen og prioriteringer i lys
av dette. Utvikling og drifting av tilbud om pasientopple-
ring i form av kurs etc. har dessverre ofte blitt nedprioritert
da ressurser prioriteres brukt inn mot henviste pasienter. Vi
anser dette som et viktig omrade 4 belyse og jobbe videre
med.

5.2 Undervisningsformer og kursinnhold

Noen ga en beskrivelse av undervisningsformer som ble
benyttet under oppleringen og sa at det & bygge relasjoner, ha
sosialt samveer og skape grobunn for samarbeid i gruppen var
viktig for deltakerne. Det ble ogsa nevnt at engasjement og
involvering skapes nar temaene blir knyttet opp til deltakernes
hverdagsliv, slik at de kan bruke egne erfaringer og tanker i
oppleringen. Spesielt var det & kunne snakke om tema som var
tabubelagte, eksempelvis i opplering om samliv og seksua-
litet betydningsfullt for deltakerne. Noen beskrev ogsa et mer
omfattende behandlingsforlep med et tverrfaglig samarbeid:

Evaluering informant 5:
Ikke bare et kurs men et behandlingsforlep med henvisning
fra fastlege som mottas i inntaksteam, forsamtale uten
parerende, malsamtale- halve samtalen med pirerende,
legekonsultasjon ved behov, gjennomfering av grup-
petilbudet over 7 dager, individuelle samtaler ved behov,
evaluering, oppfolgingssamtale, videre oppfolging etter
behov... Gruppetilbudet ble arrangert minst 1 gang i éret,
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avhengig av henvisningsmengde.... Pedagogiske metoder:
gruppesamtaler, individuelle samtaler, kognitiv terapi,
rollespill/trening, gruppearbeid, leker og evelser for & bygge
relasjon og samarbeid i gruppa, fysiske aktiviteter med
fokus pa mestring og sosialt samver. ..

Evaluering informant 6:
Fra rapporten «A undervise om seksualitet og kjrlighet- En
evaluering av et oppleringskurs for en gruppe unge voksne»:

Formalet med evalueringen av kurset «Seksualitet og
kjerlighet» som habiliteringstjenesten for barn og voksne
var 4 framskaffe relevant kunnskap som kan bidra til
videreutvikling av kvaliteten pa kurstilbudet som et
forebyggende tiltak. Dette betyr at fokus rettes mot kurset
som et leringsmiljg... Gjennom fokus pd undervisningens
form rettes oppmerksomheten mot betingelser for et godt
leeringsmiljo. Kursdeltakernes involvering i interaksjonen
omkring undervisningstemaene forstds som et trekk ved
det gode leringsmiljget... Ledernes dpenhet for & trekke

de unge inn i samtalen fremtrer som viktig. Generelt har
bruk av varierte undervisningsformer med innslag av film
og ulike sporsmélsaktiviteter hatt betydning for & fange og
opprettholde de unges oppmerksomhet. Det som synes &
skape engasjement og involvering i storst grad fra de unge
er nar temaene knyttes opp til de unges hverdagsliv slik

at de kan trekke pd sine erfaringer, tanker og sporsmil i
samtalene rundt ulike temaer.. De unge sier selv at spraklig-
gjoring av tabubelagte tema er en viktig side ved kurset.
Som en samlendekonklusjon kan man si at et kurs som
dette forstas som et viktig bidrag i pavirkning av kunnskap,
atferd og holdninger hvor ogsa de unge utvikler en okt selv-
og andrebevissthet (Midjo, 2012, 5. 6-81).

5.3 Individuelle forutsetninger og naerpersoners rolle

Tilbakemeldingene meddelte ogsa om deltakernes avhengighet

av individuell dlrettelegging som tilpassing av tempo og
ivaretakelse av den enkeltes behov, da flere hadde komplekse
tilstander som kan vere vanskelig & fi dekket i gruppebasert
opplering. Neerpersoners rolle og viktigheten av disse ble ogsa
understreket ved krav om at nzrpersoner mé vere tilstede

for & gi stotte bade under og etter endt kurs for optimal
leeringseffeke. I tillegg md de ha kunnskap om helsefremmende
arbeid og kunne motivere til lering og atferdsendring:

Evaluering informant 7:
Et av sertrekkene ved habilitering i spesialisthelsetjenesten
er at mange av vare pasienter er avhengige av individuell
tilrettelegging. Dette skyldes i hovedsak at pasientene
har komplekse tilstander, men ogsé forhold rundt pasi-
enten forevrig tilsier at det kan vere krevende 4 etablere
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gruppebaserte undervisningsopplegg som ivaretar den
enkeltes behov. Vi legger derfor i var pasientbehandling vekt
pi & involvere pasienten i pigiende utredning og behand-
ling, si langt dette er mulig med tanke pé den enkelte
pasientenes individuelle behov og forutsetninger...

I en situasjon hvor en pasient regelmessig utsetter seg
for risikosituasjoner mtp. seksuelle overgrep vil vi kunne gi
pasienten et individuelt tilbud om samtaler med sexologisk
radgiver for opplering og veiledning, i kombinasjon med
eventuelle tiltak rettet mot omsorgsytere lokalt for forebyg-
ging av risikosituasjoner.

Evaluering informant 8:

Habiliteringstjenesten far ogsa noen pasienthenvisninger
ang. livsstilsendring. Disse blir fulgt opp individuelt av
fagkonsulenter m.fl. I oppfolgingen blir det gitt individuell
pasientopplering i samarbeid med narpersoner. Vire
erfaringer gjennom bide mestringskurs/brukerkurs og
individuell opplaring av pasienter med utviklingshemning,
er at det er avgjorende at disse underveis og etter kurs far en
oppfelging og statte fra nerpersoner. I all pasientopplering
for denne malgruppen stiller vi krav til at stottespillere er pd
plass for vi begynner. For at stottespillerne skal vare gode
motivatorer og bidra i endringsprosessen, legger vi vekt pd
undervisning og avtaler med dem.

og brukermedvirkning. Det av stor betydning at hjem-
memiljeet har en aktiv rolle. De trenger hjelp i det daglige
med & etablere nye vaner og fa gjennomfert mal og planer.
I denne prosessen er det avgjorende at nzrpersoner har
tilstrekkelig kunnskap om helsefremmende arbeid, lering
og atferdsendring. Nerpersoner ma bidra til at brukerne
far en positiv mestringsforventning, skape motivasjon hos
brukeren og tiltro til egen evne til & foreta endringer... Det
er ogsd viktig at nzrpersonene har kunnskap om at helse-
fremmende arbeid ma sees i et langtidsperspektiv... Det blir
viktig at nzrpersonene framtrer som positive rollemodeller
ved endring av livsstil i det daglige. Nerpersonene ma
vere trygge og stottende for brukerne nér de trenger hjelp
eller noen 4 snakke med. Samarbeid med nermiljoet er en
forutsetning for at brukerne skal kunne nyttiggjore seg et
slikt opplaringstilbud (Eide og Nielsen, 2004).

5.4 Evaluering av kurs

Noen hadde fitt positive tilbakemeldinger etter gjennomfort
kurs og foretatt en evaluering pé siste kursdag hvor deltakerne
har face muligher il 4 uttrykke erfaringer med kurset, hva som
har vert bra og hva de har savnet. Man vet derimot lite om
hvordan deltakerne har benyttet ny kunnskap og informasjon
de har fatt etter oppleringen:

Evaluering informant 9: Evaluering informant 10:
Fra prosjektrapporten «Mestring og ivaretagelse av egen helse i De fleste som deltar pa vare kurs er personer vi ogsa har
hverdagen»: kontakt med for individuell oppfolging. Vi har ikke hatt en

Var erfaring etter & ha avsluttet kursprosjektet, er at
personer med lettere grad av utviklingshemming har behov
for og kan nyttiggjere seg tilbud ved Larings- og mestrings-
senter. Nér det gjelder tilrettelegging har vi gjort erfaringer
som andre kan dra nytte av. Sentralt her vil vere 4 tilpasse
tempo, avgrense antall tema, ivareta behov for fordypning
og repetisjon, samt bevisst bruk av pedagogiske metoder og
virkemidler...

Kurset har gitt deltakerne gkt bevissthet om egen helse.
I evalueringen kom det frem at de har blitc mer bevisst
pa hva som er sunn mat og at det er viktig med fysisk
aktivitet. Vi har ogsa sett at enkelte deltakere har endret
atferd i lopet av kursperioden med at de gir tur hver dag. ..
Vir erfaring med dette kursprosjektet tilsier at dette har
hatt positiv innvirkning i forhold til at deltakerne har fatc
mer kunnskap og innsikt i 4 ta vare pd egen helse. Dette
kan bidra til at deltakerne kan fa et mer bevisst forhold
til & bli «aktor i eget liv», ndr det gjelder selvbestemmelse

systematisk vurdering av kurseffeke, da kursene ofte inngér
som en del av et bredere tilbud. Vi har tilbakemelding
direkte fra deltakerne pé siste kursdag, hvor de kan si noe
om hvordan det har vert 4 delta pa kurset, hva som har
vart bra og hva de har savnet/har vert mindre bra. Tilba-
kemeldingene er gjennomgaende positive, men hvordan de
benytter ny kunnskap etter kurset vet vi lite om.

De ferreste gjennomferer systematisk evaluering etter endt
pasientopplering, men uttrykker generelt at deltakerne har
positive erfaringer, samtidig som det kan vere utfordringer
knyttet til gruppebasert undervisning da mange er avhengig av
individuell tilrettelegging. Flere av kursene kan ogsa vere en
del av et bredere tilbud. Der hvor evaluering har blitt gjennom-
fort er tilbakemeldingen at den enkelte har fitt mer kunnskap
om det 4 ta vare pa egen helse, den enkelte har i storre grad
blitt «akter i eget liv», selv om man ikke vet hvordan ny kunn-
skap benyttes i framtiden. I tillegg understrekes viktigheten

av nermiljoet som spiller en essensiell rolle nir det gjelder & fa



endret vaner og skape motivasjon hos deltakeren. Narpersoner
md vere stottende og ha kunnskap om helsefremmende atferd,
noe som ogsa understrekes av internasjonal forskning (Bodde
etal,, 2012 a; Codling & MacDonald, 2011; Bergstrom et

al., 2013 og Bergstrom et al., 2014). Andre forteller ogsa

om viktigheten av 4 involvere deltakerne og gjore de aktive i
undervisningen. Film, rollespill, bruk av bilder og andre under-
visningsformer kan vere nyttige pedagogiske virkemidler for &
fange oppmerksomheten til de som deltar.

Systematiske evalueringer vil i storre grad gi mulighet for &
endre og tilpasse oppleringen pd best mulig mate. Uten et mél
om videre arbeid og oppfelging er sjansen stor for at effekten
av pasientoppleringen forblir kortvarig.

Empowerment kan defineres slik: «Som en prosess som setter
mennesker i stand til 4 fi ekt kontroll over egen helsetilstand
og muligheter til 4 forbedre egen helse» (Helsedirektoratet,
2016). I folkehelsearbeid kan dette beskrives som myndiggje-
ring av den enkelte (Helsedirektoratet, 2016). Empowerment
evaluering er et begrep som beskriver hvordan evaluering kan
brukes for 4 hjelpe andre med 4 hjelpe seg selv, med veket pa
selvbestemmelse (Fetterman, 1994). Fetterman beskriver en
trinnvis tilnerming bygd pa fire prinsipper:

A se pa styrker og svakheter ved opplaringen, fokusere pa
milsetting og langsiktige mal, samt forbedre oppleringen,
hjelpe deltakerne med 4 finne egne strategier for 4 na mal
med oppleringen og hjelpe deltakerne med 4 vurdere hva
slags dokumentasjon de trenger for at utviklingen mot
milet skal synliggjores (Fetterman, 1994, s. 305, egen
oversettelse).

Dette er en type evaluering som involverer deltakerne, fremmer
selvbestemmelse og som gjores til en del av selve oppleringen
og organiseringen av den (Fetterman, 1994). Denne
evalueringsformen som myndiggjer den enkelte og gir mulig-
heter for aktiv deltakelse bor vere i fokus ved evaluering av
pasientoppleringsprogram, gjerne i tillegg til mer tradisjonelle
evalueringsformer. Det at et fatall av tjenestene som tilbyr
pasientopplering gjennomferer en evaluering av kurs er en
utfordring for de tilbud som gis. Sannsynligheten er storre for
at gjennomferingen av kursene ikke lykkes og at effekten blir
kortvarig.
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6. Diskusjon og forslag til tiltak

6.1 Saerlige utfordringer

DET ER FLERE FAKTORER pd individ og systemnivd som kan
skape utfordringer for gjennomfering av pasientopplering for
personer med utviklingshemming. Vi vektlegger i dag sterkt
utviklingshemmedes rett til autonomi, i betydningen selvbe-
stemmelse og frie valg. Bergstrom & Wihlman (2011) peker
pa at dette ogsé kan by pa utfordringer for ansatte som jobber
i boliger med utviklingshemmede. Frie valg innebarer at
noen ma ha tid til 4 forklare hva valg knyttet til sunt kosthold
innebarer. Hvordan dette skal forklares avhenger av evnen
til forstaelse hos den enkelte. Noen kan oppleve det som mer
forvirrende 4 f3 flere valgmuligheter og det kan vare utfor-
drende 4 forstd hva valgene forer til pa lengre sikt. Dilem-
maet blir i hvilken grad ansatte kan gi gode livsstilsrad uten &
innskrenke mulighetene for frie valg, samtidig som man ikke
kan bruke dette som forklaringsmate for & unng & forhindre
usunne valg (Bergstrom & Wihlman, 2011). Samme studie
viste at holdningene ansatte og ledelsen har til opplering
om helse og livsstil og i hvilken grad de involverer seg, ogsd
pavirker beboerne. Noen kunne beskrives som mer ansvar-
lige for beboernes helse i kraft av & vare gode rollemodeller,
mens andre syntes det det var viktig at beboerne i storst mulig
grad fikk bestemme selv. Ledelsen ble beskrevet som minst
kontrollerende, noe som kan forklares med avstanden de har
til beboerne. Ansatte ga tilbakemelding om behov for stotte
og muligheter for refleksjon i situasjoner hvor de opplever
etiske dilemma, eksempelvis knyttet til kosthold (Bergstrém &
Wihlman, 2011).

For at pasientopplering for utviklingshemmede skal lykkes
mé man ha en helhetlig tilneerming til oppleringen. I tillegg il
planlegging av innhold md man serge for at de som
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holder kursene involverer nerpersoner helt fra starten for at
deltakerne skal fa mulighet til & prove ut og opprettholde nye
ferdigheter i hverdagslivet (Bergstrom et al., 2014).

Evalueringer og tilbakemeldinger NAKU har fatt under-
streker ogsa betydningen av samarbeid med nerpersoner i
leeringsprosessen. Nerpersonene har stor betydning for at
pasientopplering skal lykkes, ved & skape motivasjon og
positive mestringsforventninger og gi stotte og oppmuntring.
Det samme gjelder tjenesteytere som er tett pa den enkelte i
hverdagen. De vil spille en sentral rolle for & legge til rette for
at individuelle ferdigheter utvikles i praksis. Dette papekes ogsd
av Cardell (2015) som legger vekt pd erfaringsbasert lering og
autonomi, som igjen bidrar til bedre selvfolelse, livskvalitet og
helse for den enkelte. Erfaringsbasert lering gir den enkelte
mening til det som skjer gjennom egne opplevelser og erfa-
ringer. Internasjonalt brukes ofte begrepet «health promotion»
om prosesser som myndiggjer den enkelte til 4 fi bedre helse,
jmf. empowerment begrepet:

Health promotion is the process of enabling people to
increase control over, and to improve, their health. It moves
beyond a focus on individual behaviour towards a wide
range of social and environmental interventions

(WHO, 2007, s. 10).

Det kan vere flere utfordringer for ansatte som skal folge

opp beboernes pasientoppleringsprogram. Nar det gjelder
ressurser og gkonomi kan det vaere for fi ansatte pa jobb og
det kan bli vanskelig & gjennomfore aktivitetene man hadde
tenkt. Klare og tydelige prioriteringer fra ledelsen vil gi ansatte
stotte og fore til ansvarliggjering i prosessen. Ansatte ma vare
motiverte for 4 bidra i endringsprosessene og det stilles krav



til kompetanse bdde nar det gjelder helse og formidling ut fra
den enkeltes kognitive nivd (Sundblom, Bergstrdm & Ellinder,
2015).

I en studie av Wahlstrdm, Bergstrdm og Marttila (2014) ble
ansatte i gruppeboliger selv spurt om hva de syntes var viktig
for & gjennomfore pasientopplering og helsefremmende arbeid
generelt. Strukturer ble fremhevet, da bide de som handlet om
ressurser ved arbeidsplassen og tydelige rutiner for hver beboer.
Fleksibilitet gjorde det mulig & gi individuelle tilpasninger
og rom for at man kunne pavirke egne rutiner. Strukturer og
malsettinger kunne man ogsd finne igjen i individuell plan og
pd organisasjonsniva gjennom mél som spesifikt var knyteet til
helsesporsmal. Samarbeid med narpersoner og andre instanser
som habiliteringstjenester ble ogsd nevnt. For de som ikke har
narpersoner de kan stotte seg til blir det desto viktigere 4 ha
gode relasjoner til tjenesteyterne (Wahlscrom et al., 2014).

Review studier sier lite om langtidseffekter av pasient-
oppleringsprogram. Vi vet at fysisk aktivitet og spesielt
kombinasjonen av fysisk aktivitet og fokus pd ernering forer
til bedre helse hos personer med utviklingshemming, og vi ser
storre bevis for vektnedgang ved pasientopplering som er mer
systematisk og som innlemmer informasjon og muligheter
for fysiske aktiviteter. Samtidig viser forskningen at det det er
utfordrende 4 ivareta pasientopplaeringsprogram over tid og at
det kreves ressurser for & opprettholde individuelle resultater
pa sikt. For at vi skal fi mer kunnskap om langtidseffekter
trenger vi mer forskning om dette og ogsa i sterre grad bruk av

kontrollgrupper (Heller, McCubbin, Drum & Peterson, 2011).

6.2 Brukerperspektivet og utviklingshemmedes delaktighet i
egen helseoppfalging

NAKUSs rapport om helseoppfelging av personer med utvi-
klingshemming (2007) peker pd at brukerperspektivet i fors-
kningen har vert utelatt, man har heller hentet informasjon fra
parerende og andre instanser enn fra utviklingshemmede selv.
Delaktighet og mulighet til 4 ta ansvar for egen helse forut-
setter ogsa at informasjonen som finnes er tilgjengelig og kan
forstas (ibid). Som vi har sett stir brukermedvirkning sentralt i
nasjonale retningslinjer for helsetjenester og pasientopplering,
og pasientinformasjon er en viktig del av tjenestetilbudet. Utvi-
klingshemmede ber ogsa gis mulighet til & kunne ta ansvar for
egen helse pa lik linje med andre ved 4 ha tilgang til informa-
sjon som er forstaelig.
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6.3 Forslag til tiltak og veien videre

Vi vet at personer med utviklingshemming opplever helsesvikt
oftere enn den ovrige befolkningen (NAKU, 2007). Til tross for
at pasientopplaring er en lovfestet rettighet, ser vi at utvi-
klingshemmede i liten grad far tilbud om dette, samtidig som
de faller utenfor tradisjonelle tilbud om pasientopplering. Det
kan vere mange forklaringer pé dette, bide individuelle og mer
strukturelle trekk ved samfunnet. I dag forutsetter vi at man
selv kan skaffe helsehjelp ved behov og at man kan forklare hva
det gjelder, en normalmodell er utgangspunkeet for helsetje-
nestene. Personer med utviklingshemming er avhengige av at
de blir sett og at andre kan bistd med & skaffe nedvendig hjelp.
Desto viktigere blir kvalifikasjonene tjenesteyterne har (Lund

& Ekeland, 2006).

6.4 Tiltak pa individniva

e Personer med utviklingshemming opplever ulike indi-
viduelle barrierer som ma tas i betraktning. Kognitive
begrensninger forer til vansker med 4 forstd informasjonen
som gis, som informasjon knyttet til helserisiko. Opple-
ringen mé tilpasses og tilrettelegges for den enkelte, noe
som stiller spesielle krav til tjenesteyterne. De ma ha
kunnskap bide om utviklingshemming og hvordan lering
og formidling av fagkunnskap skjer pa et tilpasset niva.
Kunnskapen ma tilrettelegges for den enkelte, eksempelvis
nar det gjelder opplering om helserisiko, og man mé serge
for at vedkommende har forstite den.

*  DPasientoppleringen ma gjore den enkelte aktiv og med-
virkende i leeringsprosessen, slik at deltakeren skaper en
egen forstielse i samspill med omgivelsene rundt. Hver
enkelt ma fi mulighet til 4 skape sin egen forstielse og gis
mulighet til & lere i samspill med omgivelsene. Erfarings-
basert lering mé vere en del av oppleringen.

*  Emosjonelle og sosiale utfordringer som manglende moti-
vasjon, lave forventninger og liten tro pa egen mestring
(self-efficacy) kan ogsa vare en utfordring. Nerpersoner
og ansatte mé delta i arbeidet fra startfasen og vare stot-
tepersoner i hele prosessen.

e Dasientopplering kan med fordel innlemmes i individuell
plan for & sikre iverksetting av tiltak og ivaretakelse av
helseoppfolging, i tillegg til at man slik far en tydeliggjo-
ring av samarbeid med andre instanser. Individuell plan
kan vere et redskap for 4 sikre gode helsetjenester og gi en
ansvarsavklaring.
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6.5 Tiltak pa systemniva
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Tjenesteyteres pedagogiske og faglige kompetanse er
avgjorende for & kunne motivere den enkelte til livss-
tilsendring og det 4 kunne ta selvstendige valg. NAKUSs
rapport om helseoppfelging fra 2007 peker pd mange
utfordringer i kommunene og spesialisthelsetjenesten.

I spesialist-helsetjenesten ser man at det ikke er noen
formelle krav til hva helsepersonell i spesialisthelsetje-
nesten skal kunne om utviklingshemming og oppfolging
av slike pasienter. Det samme ser man pd kommunalt
nivd. Det er behov for gkt kompetanse om utviklingshem-
ming (NAKU, 2007).

Det mi veere et tilbud om faste kontroller hos fastlegen
som gir regelmessig helseoppfolging. Fastlegen mé ha
kunnskap om utviklingshemming og livsstilssykdommer
og sorge for henvisning til pasientopplering (NAKU,
2007). Fastlegen mé innlemme narpersoner/tjenesteytere
i denne prosessen.

Som forskningen viser md nerpersoner involveres i et
samarbeid fra starten av. I dialog med spesialisthelse-
tjenesten kan de fi veiledning og opplering slik at den
utviklingshemmede kan fa stotte og motivasjon underveis,
samtidig som mulighetene for positive langtidseffekeer
vedvarer. Det m4 etableres systemer hos spesialist-
helsetjenesten som sikrer at informasjon og opplering gis
til pasienter og pargrende og gjor den enkelte aktiv i eget
oppleringstilbud.

Det er etablert lerings- og mestringssentre i alle helse-
foretak. Disse ma legge vekt pa oppleringsprogram

for personer med utviklingshemming og veiledning av
narpersoner. Dette forutsetter at ansatte har kunnskap
om utviklingshemming og brukermedvirkning hos denne
gruppen. Lerings- og mestringssentrene mé ogsi ha
kunnskap om lering, veiledning og utvikling hos utvi-
klingshemmede. Nokkelpersoner kan utpekes for 4 ivareta
dette feltet.

Lerings- og mestringssentrene ber serge for samarbeid
med andre avdelinger og brukerorganisasjoner og gjore
tilbudet om pasientopplering for utviklingshemmede
kjent.

konomiske ressurser ber prioriteres for 4 sikre godt
kvalifiserte tjenesteytere med faglig kompetanse som kan gi
god veiledning, stotte og oppfelging av hver enkelt etter endt
opplering. Manglende ressurser og tilbud er til hinder for at
pasientoppleering lykkes. Utviklingshemmede kan oppleve
begrensninger i tilgjengelighet til tjenester som transport og
utstyr og tjenester og tilbud som krever god skonomi. Det
ma legges til rette for deltakelse i pasientopplering pé flere

nivd, og utviklingshemmede ma fi tilgang til ulike tjenester
og vkonomiske ordninger pé lik linje med den ovrige
befolkningen. Dette forutsetter at nerpersoner og tjeneste-
ytere har kunnskap om muligheter som finnes.

Universitet og hagskoler som tilbyr helseutdanninger mé ta
inn pasientopplering som tema.

Det er et stort behov for forskning om og evaluering av
kurs som omhandler pasientopplering for personer med
utviklingshemming,.



PASIENTOPPLARING FOR PERSONER MED UTVIKLINGSHEMMING - EN STATUSRAPPORT

7. Maling av effekt av pasientopplaering

og sikring av kvalitet

DET FINNES FORSKNING om pasientopplering for utviklings-
hemmede internasjonalt, men denne sier som nevnt lite om
hvilke langtidseffekter oppleringen har. Studiene tyder pa at
effektene av pasientoppleringen ikke er langvarig pa grunn av
at utviklingshemmede har vansker med & bruke informasjonen
de har fitc og omsette den i dagliglivet (Codling & MacDo-
nald, 2011; Bodde & Seo, 2009).

Nir det gjelder forskning pd pasientopplaring for personer
uten utviklingshemming, er det ogsa usikkerhet med tanke pa
hvilken opplering som er best selv om gruppeopplering gir
gode resultater. Hvordan effekten viser seg pé ulike omréder
og varighet av effekten er mer uklar, noe review-studien fra
National Voices (2014) papekte. Kunnskapssenteret foretok
i 2011 en oppsummering av forskning som vurderer effekten
av gruppeundervisning i pasient- og parerendeopplering. Selv
om dokumentasjonen er for liten til 4 at man konkludere, viste
studiene som ble gjennomgatt at undervisning som er grup-
pebasert pavirker noen faktorer positivt: «Oversiktene viser at
gruppeundervisning generelt sett ser ut til 4 ha en positiv effekt
pa psykososiale utfall som psykisk helse, mestring, relasjoner,
og pa kunnskap om egen sykdom» (Austvoll-Dahlgren,
Nostberg, Steinsbekk & Vist, 2011, s. 6).

Vi trenger gode metoder for & evaluere effekter av pasi-
entopplaring og oppleringstiltak. Flere leerings- og mest-
ringssentre i landet bruker nd sporreskjemaet PAM (Patient
Activation Measure), som pd norsk kan oversettes til pasientak-
tiveringsmal. Hvilken kunnskap den enkelte har, samt evner
til & ta ansvar for og mestre helsesituasjonen man befinner seg
i, kan males ved bruk av PAM (Steinsbekk, 2008). PAM gjor
det mulig 4 tilpasse og tilrettelegge oppleringen for hver enkelt
siden deltakerne deles opp ut fra hvilken kunnskap og ferdig-

heter de har, eksempelvis:

Det laveste nivéet karakteriseres av at pasienten ikke er helt
klar over at han/hun ber spille en aktiv rolle i forhold til sin
egen helse. Niva 2 kjennetegnes av pasienter som mangler
kunnskap eller ikke kan nyttiggjore seg kunnskapen fullt ut
(Steinsbekk, 2008, s. 4.).

For & fa en bedre evaluering av pasientopplering for personer
med utviklingshemming ber det ogsa finnes gode redskap og
instrument som er tilpasset denne gruppen og som kan gi et
mal pa hvilke ferdigheter og evner den enkelte har for & mestre
egen helse. Det trengs en malrettet forskningsinnsats som
sikrer at det utarbeides planer for gjennomfering og evaluering
av pasientopplering for utviklingshemmede, og tiltak samt
planer for hvilke ressurser som kreves for & fi gjennomfort et
slikt arbeid. Helseforetakene har en plike til 4 tilby likever-
dige helsetjenester og oppleering til pasienter uavhengig av
bakgrunn og funksjonsnivd. Det mé derfor vare et krav at
ogsé utviklingshemmede skal nyte godt av slike tjenester pa

lik linje med den ovrige befolkningen. Det er en plike for alle
som jobber i helse- og omsorgsfeltet & kjenne til den juridiske
forpliktelsen som ligger i lovhjemmelen. I Norge foregar det
noe pasientopplering for utviklingshemmede, men tilbudene
er fi og uoversikdlige. Det er et stort behov for tilpassede tilbud
og opplering. Nasjonalt md det gjennomfores forskning som
ogsé ser pa hvilke langtidseffekter pasientopplering har for
utviklingshemmede og hvordan denne pa best mulig mate kan
tilrettelegges. Opplering og tiltak ma evalueres kontinuerlig
for & kunne si noe om helseeffekt og de ressurser som kreves for
gjennomfering av opplaring.
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Kompetansemiljeets hovedoppgave er 4 utvikle det faglige
grunnlaget for & skape gode levekir for utviklingshemmede, og
hovedmalgruppen er kommunalt ansatte. Kompetansemiljoet
skal bidra til at kommunalt ansatte kan dra nytte av erfaringer

i andre kommuner og av tilgang pa forskning og fagutvikling
ved hegskoler og universitet.
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